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RESUMEN

El proposito de esta tesis es hacer un andlisis filosofico de los
problemas éticos que pueden suscitarse en el contexto de las
investigaciones de las ciencias sociales. Si bien se han abordado diversas
cuestiones éticas en torno a la investigacion social muchas
problematicas de gran relevancia no han sido suficientemente
analizadas.

El objetivo de esta tesis es dar cuenta de los debates académicos
actuales en torno a la ética de la investigacion social, identificar los
principales desafios que enfrenta en diferentes contextos y latitudes, y
hacer un andlisis exhaustivo de los problemas éticos que plantea y de los
conceptos teoricos subyacentes a estos problemas.

Se presentard un doble enfoque para especificar los problemas
éticos: el primero vinculado a las principales estrategias de investigacion
social y el segundo ligado a un conjunto de conceptos de gran
trascendencia para el analisis ético de las investigaciones con seres
humanos. Asi también se avanzara en el abordaje del concepto de
vulnerabilidad, una problematica practicamente no analizada en
investigacion en ciencias sociales.

La tesis esta compuesta de una introduccion, una conclusion y seis
capitulos. El capitulo 1 tiene como propdsito reconstruir brevemente la
historia de la ética de la investigacion social y dar cuenta de los
desarrollos y debates académicos actuales en torno a estos temas. El
capitulo 2 tiene como objetivo describir las principales estrategias
metodologicas de las ciencias sociales y realizar una aproximacion a los
problemas éticos. Los capitulos 3 y 4 se centran en el andlisis
particularizado de los problemas éticos de las investigaciones sociales a
la luz de diversos conceptos clave: dafio, riesgo, beneficio, autonomia,

privacidad y confidencialidad. Los capitulos 5 y 6 abordan una tematica



novedosa en ¢€tica de la investigacion social: el analisis del concepto de
vulnerabilidad y los problemas éticos que implica la inclusion de
personas en situacion de vulnerabilidad en estas investigaciones. Alli se
presenta un nuevo concepto de vulnerabilidad que puede resultar mas
apropiado para el andlisis ético de las investigaciones sociales que los
conceptos actuales.

A través de esta tesis de doctorado me propongo contribuir al debate
en torno a la ética y la investigacion en ciencias sociales, y propiciar una
reflexion filosofica de los aspectos éticos de estas investigaciones

teniendo en cuenta sus caracteristicas particulares.
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NOTA DE CORRECCION DE ESTILO

La correccion de estilo de la presente tesis fue realizada basandose
en las reglas de la Nueva gramética de la lengua espafiola. En especial,
cabe destacar que tanto para los determinantes demostrativos (por
ejemplo «esten, «estay, «esto», etc.) como para el adverbio «solo» se
utilizé la unificacion de criterio (establecida en Ortografia de la lengua
espafiola) en la no colocacion de tilde diacritica, ya que esta no opone
formas ténicas a formas atonas. En ambos casos se puede prescindir de

la tilde incluso en las formas que puedan llegar a resultar ambiguas.



INTRODUCCION GENERAL

«Un andlisis independiente y detallado de cuestiones
aparentemente Unicas en la investigacion en ciencias sociales
tiene entonces un lugar apropiado en cualquier analisis ético
integral de la investigacién cientifica. Aun asi, no ha habido
todavia un intento concreto de situar en el contexto de un
analisis ético comprehensivo, un estudio detallado de las
ciencias sociales lo suficientemente flexible para tener en cuenta
las cuestiones particulares de estas disciplinas'»

Beauchamp et al., 1982.

Gran parte del conocimiento que se genera en ciencias sociales
involucra necesariamente un niumero considerable de personas, quienes
participan respondiendo encuestas, entrevistas, relatando sus historias y
experiencias, formando parte de grupos focales, siendo informantes

clave o siendo simplemente observados por las y los investigadores.

' “An independent and detailed examination of allegedly unique issues in the
social sciences research therefore has an appropriate place in any comprehensive
ethical analysis of scientific research. Yet today there has been no sustained
attempt to situate a detailed study of the social sciences within the framework of
a comprehensive ethical analysis flexible enough to take account of the issues
peculiar to the social sciences”. Beauchamp et al., (1982: 5). La traduccion es
mia.
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Estos participantes” son quienes proveen los datos primarios a partir de
los cuales se hace investigacion social®.

El primer interrogante que surge es: /tienen estas investigaciones la
potencialidad de afectar o dafiar a estos participantes? La realizacion de
estas investigaciones: /plantea en general problemas éticos, es decir,
existen cuestiones no resueltas o controvertidas desde un punto de vista
moral respecto a qué informacion brindarle a quienes participan, como
respetar su privacidad o como evitar posibles incomodidades? Investigar
con personas y grupos en situacién de vulnerabilidad: ;tiene incidencia
en los problemas éticos que pueden suscitarse?

Las respuestas a estas preguntas, como mostraré en esta tesis, son
afirmativas: las investigaciones o estudios sociales* generan numerosos
problemas éticos y tienen la potencialidad de dafar, afectar o incomodar

a las y los participantes. Estos problemas, como mostraré a lo largo de la

% En el contexto de la ética de la investigacion social se utiliza tanto la nocion de
participantes como la de sujetos de investigacion para hacer referencia a
aquellas personas que forman parte de una investigacion. Algunos autores, no
obstante, prefieren la nocion de participantes porque refleja el ideal de una
persona involucrada activamente en la investigacion, y representa un avance en
el reconocimiento de ellos como colaboradores. En esta tesis seguiré este punto
de vista, aunque utilizaré la nocion de sujeto de investigacion en los casos en los
que refleje el punto de vista del autor o autora citados o cuando se haga
referencia a la ética de la investigacion biomédica, donde se utiliza con mas
frecuencia este ultimo término. Ver Young et al. (1995). Citado en Kimmel
(2007: 34).

3 Siguiendo a Warwick, definiré investigacion social como «...cualquier intento
de recoger informacion de individuos o grupos a través de métodos sistematicos
tales como la experimentacion, la observacion, la realizacion de ensayos o
entrevistasy. “...[A]ny attempt to gather data on individuals or groups through
such systematic means as experimentation, observation, testing, or
interviewing”. Warwick (192: 104). La traduccion es mia.

* En esta tesis utilizaré el concepto de investigacion para hacer referencia a
aquella actividad cuyo objetivo es la obtencion de conocimiento o la exploracion
de una problematica. Me referiré también aunque en menor medida a esta
actividad con la nocién de estudio. En la literatura sobre el tema ambos
conceptos son utilizados.
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tesis, se complejizan cuando se investiga con personas y grupos en
situacién de vulnerabilidad”.

El debate en torno a la ética y la investigacion en ciencias sociales se
ha planteado hace mas de cuarenta afios, no obstante esto, es un debate
aun vigente y abierto en el que confluyen los mas diversos puntos de
vista. En este contexto, dar una respuesta razonable y fundamentada a
las problematicas éticas que surgen en el contexto de las investigaciones
sociales es mas complejo de lo que puede parecer en un principio.

Entre los diversos puntos de vista los mdas destacados son los
siguientes: se defiende la idea en distintos d&mbitos académicos de que
las investigaciones sociales son practicamente inocuas y que por tanto
no tienen la potencialidad de poner en riesgo y consecuentemente dafiar
a las y los participantes®. Asimismo, se sefiala que si existen problemas
éticos estos son Minimos’, y no pueden compararse con los problemas
que se suscitan en otras investigaciones que involucran seres humanos
(como las investigaciones biomédicas®). Por otra parte, existe cierta
reticencia por parte de las y los cientificos sociales a aceptar limites al
ejercicio de la investigacion provenientes de un discurso y un campo de

estudio’ ajenos al de pertenencia como es la ética de la investigaciéon'’.

> Para no complejizar la presentacion del tema haré referencia tanto a personas y
grupos vulnerables como a personas y grupos en situacion de vulnerabilidad.
Considero que esta tltima es una formulaciéon mas adecuada a la problematica
que hago referencia pero en ocasiones resulta gramaticalmente mas compleja de
introducir como parte del texto.

8 Ver Campbell (2003).

" Ver Gunsalus (2004).

8 Las Pautas éticas de CIOMS-OMS definen a la investigacién como «...un tipo
de actividad disefiada para desarrollar o contribuir al conocimiento
generalizable. (...) Por lo general, el término “investigacion” es acompailado por
el adjetivo “biomédica” para indicar su relacion con la salud». CIOMS-OMS
(2002: 12-14). Las investigaciones biomédicas que generan mayores
controversias desde un punto de vista ético son aquellas cuyo fin es probar la
eficacia de nuevos medicamentos e implican la manipulacion de una variable. A
estas investigaciones se las denomina usualmente como estudios o ensayos
clinicos.

? La ética de la investigacion en ciencias sociales no es estrictamente hablando
una disciplina como si lo es la bioética. Si bien hay numerosas publicaciones



16 Etica de la investigacion en ciencias sociales

Por ultimo, muchas de las normativas que regulan la investigacion con
seres humanos consideran a las investigaciones biomédicas y a las
sociales con el mismo criterio, desconociendo las especificidades de
estas ultimas y dificultando una reflexion de los aspectos éticos que sea
adecuada para estas disciplinas'.

En términos generales, lo que sucede es que se subestiman o se
sobrestiman los problemas éticos que surgen en el contexto de las
investigaciones sociales. Esto es, o se considera que practicamente no
plantean problemas éticos, o por el contrario, se equipara estos
problemas a los que se generan en las investigaciones biomédicas. En
ambos casos no se favorece un analisis situado de las problematicas
éticas de estas disciplinas, y se obstaculiza el desarrollo de la ética de la
investigacion en ciencias sociales.

Si bien en los ultimos afios se ha ampliado el andlisis tedrico de
diversos problemas vinculados a las ciencias sociales y se ha avanzado
en la revision ética'? de estas investigaciones, no obstante, la ética de la
investigacion social en tanto disciplina académica no ha tenido un
desarrollo sistematico hasta el momento'’. A diferencia de la ética de la
investigacion biomédica cuyos avances en materia de proteccion de los
sujetos de investigacion han sido sostenidos en el tiempo y se han

establecido y aceptado internacionalmente .

que abordan estas tematicas y guias éticas dedicadas a regular este proceso la
labor académica es mas reducida y circunscripta. Es por esto que cuando me
refiera a la ética de la investigacion social lo haré usando los términos de campo
o area de estudio y eventualmente usaré la nocion de disciplina (en tanto estudio
académico), teniendo en cuenta las salvedades recién mencionadas.

1% Ver Schrag (2009, 2010).

"!"Esto sucede por ejemplo en Estados Unidos y en Canad4. Volveré sobre este
tema en el capitulo 1.

12 Con «revision ética» hago referencia al analisis de los aspectos éticos de estas
investigaciones por parte de un comité.

'3 Santi (2007) y Santi y Righetti (2007 [2008]).

' Esto no significa que no haya problemas éticos o abusos en esta drea. Lo que
me interesa destacar aqui es que en la investigacion biomédica existen
requerimientos éticos basicos que son aplicables y exigidos internacionalmente.
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Algunos indicadores permiten dan cuenta de esto, entre ellos: la
escasez de revistas especializadas dedicadas a analizar el tema, la falta
de jornadas o encuentros académicos sobre estas tematicas, la carencia
de cursos abocados al andlisis ético en la formacion de las y los
cientificos sociales y la falta de guias y comités de ética dedicados a
revisar estas investigaciones'”.

Actualmente el abordaje de la ética de la investigacion en ciencias
sociales es divergente y varia en diferentes paises y contextos
institucionales. Esto colabora a que el debate teérico de los problemas
éticos en estas disciplinas sea escaso e insuficiente. Esta situacién deja
entrever la necesidad de realizar un analisis filosofico exhaustivo de los
problemas éticos de las investigaciones de las ciencias sociales.

Habiendo identificado estas dificultades vinculadas a este campo de
estudio, mi proposito en esta tesis es, en primer lugar, dar cuenta del
desarrollo actual de la ética de la investigacion en ciencias sociales y
mostrar los desafios y obstaculos que presenta en distintos contextos y
latitudes. A su vez, me propongo abordar los problemas éticos que
pueden originarse en las investigaciones sociales, y mostrar la
particularidad y especificidad de estos problemas. Se abordara
especialmente los conceptos de dafio, riesgo, beneficio, autonomia,
consentimiento informado, confidencialidad y privacidad, y se hard un
analisis pormenorizado del concepto de vulnerabilidad.

Las hipdtesis que defenderé en esta tesis son las siguientes:

1. Los problemas éticos que se suscitan en el contexto de las
investigaciones en ciencias sociales presentan caracteristicas
particulares y especificas respecto a otros problemas éticos de

investigacion con seres humanos.

Para un analisis comparado de la ética de la investigacion biomédica y la ética
de la investigacion social ver Santi y Righetti (2007 [2008]).
15 Volveré sobre este tema en el proximo capitulo.
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2. Las investigaciones sociales con individuos y grupos en
situacion de vulnerabilidad plantean problemas éticos de mayor
envergadura que las investigaciones que no incluyen estos
individuos y grupos y tienen la potencialidad de provocar un

dafio significativo en estos participantes.

2.1. Gran parte de los conceptos actuales de
vulnerabilidad resultan inadecuados para ser aplicados
al ambito de la ética de la investigacion en ciencias

sociales.

Con respecto a la primera hipdtesis, quisiera sefalar que la
especificidad y particularidad de estos problemas se relaciona con las
estrategias de investigacion, con los temas que abordan y con el
contexto en el que se llevan a cabo estas investigaciones. Como
mostraré a lo largo de esta tesis, estos problemas han sido generalmente
malinterpretados: o por exceso o por defecto, es decir, se ha
sobrestimado o subestimado la importancia que presentan y el impacto
que generan.

Si bien en un primer momento de mi investigacion sobre estos temas
exploré la idea de que las investigaciones sociales generaran problemas
«exclusivos» con respecto a otras investigaciones que involucran seres
humanos, luego llegué a la conclusion de que los problemas éticos son
semejantes, no obstante, presentan ciertas particularidades 'y
especificidades.

En relacion a la segunda hipotesis quisiera sefialar que la
problematica de la vulnerabilidad practicamente no ha sido analizada en
el ambito de la ética de la investigacion social, y es de gran importancia
tanto a nivel tedrico como practico, ya que se aspira a comprender y
dilucidar mejor esta tematica con el fin de propiciar una mayor
proteccion y respeto de las personas y grupos vulnerables. En la
actualidad, se ha incrementado exponencialmente la bibliografia que se

ocupa del tema de la vulnerabilidad en el marco de la investigacion
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biomédica. No obstante, en el campo de la investigacion social sigue
siendo un tema escasamente abordado tanto en la bibliografia
especializada como en las guias éticas. En esto se fundamenta la
necesidad de un analisis filosofico de este tema.

Como sefialé mas arriba, la ética de la investigacion social es un area
en formacion. Esta tesis tiene como uno de sus objetivos colaborar con
la consolidacién de este campo de estudio'®.

Mi aporte a este debate es contribuir a la reflexion de los aspectos
éticos en las ciencias sociales teniendo en cuenta las caracteristicas
distintivas de estas disciplinas. Investigando sobre estos temas pude
identificar esta necesidad de plantear los problemas éticos desde las
particularidades de las ciencias sociales. Considero que esta es una de
las claves para poder abordar de forma original y renovada estas
problematicas.

El marco tedrico de esta tesis estd compuesto de diversos conceptos
tedricos de gran relevancia en ética de la investigacion con seres
humanos. En este marco confluyen aportes de distintas disciplinas
(dadas las caracteristicas interdisciplinarias de la ética de la
investigacion), de diversas teorias éticas, asi como también se nutre de
las guias y normativas éticas que han sido desarrolladas y modificadas
desde mediados del siglo pasado'”.

En el campo general de la ética de la investigacion convergen
diversas teorfas éticas, entre ellas, la ética kantiana'® (mas bien, los
desarrollos actuales fundados en dicha ética), el utilitarismo y la ética de

los principios son las que han ejercido una mayor influencia. La nocién

16 A 1o largo de la tesis incluiré algunas recomendaciones y sugerencias tomadas
de la bibliografia sobre el tema y las normativas generales de ética de la
investigacion.

"7 De las guias éticas se destacan el Codigo de Niiremberg (1947), el Informe
Belmont (1979), la Declaracion de Helsinki (1964) y las Propuesta de pautas de
CIOMS-OMS (1982). Las dos ultimas guias han sido modificadas y actualizadas
en diversas ocasiones.

'8 Kant (1998 [1785]).
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de autonomia, heredera de la ética kantiana como la voluntad de la
persona de darse la ley a si misma ha sido central en los debates de ética
e investigacion con seres humanos. La idea misma del consentimiento
informado no tendria lugar sin el sustento de este concepto. La nocion
de dafio, tan utilizada en ética de la investigacion, tiene entre sus
antecedentes principales el asi denominado principio de dafio de John
Stuart Mill"’. La teoria de los principios, desarrollada a finales de la
década de 1970 por Tom Beauchamp y James Childress, ha ejercido una
gran influencia en los desarrollos de la bioética y de la ética de la
investigacion con seres humanos®’. Es una teoria pluralista compuesta
de cuatros principios éticos — el respeto a la autonomia, la no
maleficencia, la beneficencia y la justicia- y circunscripta al ambito de la
bioética y de la atencion de la salud®'. Si bien esta teoria ha recibido
numerosas criticas’ se ha mostrado Wtil para brindar una primera
aproximacion a las cuestiones éticas vinculadas a la investigacion con
seres humanos™.

En esta tesis me baso especialmente en un conjunto de conceptos
éticos de gran relevancia en el area de la filosofia practica que considero
resultaran apropiados y fructiferos para abordar las problematicas de las
investigaciones sociales. Los conceptos son los siguientes: riesgo, dafio,
beneficio, autonomia, consentimiento informado, confidencialidad y
privacidad. Asimismo, reconstruyo y examino el concepto de
vulnerabilidad. Este concepto no ha sido analizado suficientemente en el
contexto de la ética de la investigacion en ciencias sociales — uno de los

propositos de esta tesis.

19 Mill (1869 [1859]).

2 Beauchamp y Childress (1999).

! Los autores siguen a Ross y sefialan que estos principios éticos son prima
facie, dando lugar a la existencia de verdaderos dilemas morales y permitiendo
propiciar un principio sobre otro teniendo en cuenta las circunstancias concretas
de cada caso. Ver Ross (2002 [1930]).

2 Ver Clouser y Gert (1990).

2 1 Agradezco a Graciela Vidiella por su ayuda para clarificar estas cuestiones!
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El tipo de problemas que van a ser abordados se circunscribe a los
problemas éticos que pueden originarse en las investigaciones sociales®’.
Si bien existen numerosos problemas éticos en torno a estas
investigaciones me centraré en el analisis de aquellos problemas que
pueden tener un impacto en las/os participantes, es decir, que pueden
afectarlos negativamente en algun aspecto de sus vidas (en su bienestar e
intereses, en su autoestima, en su relaciéon con otros, en su trabajo,
etc.)”. No analizaré los problemas metodolégicos ni los problemas
tedricos o empiricos de las ciencias sociales. No obstante esto, describiré
las principales estrategias metodoldgicas de estas disciplinas y haré
mencion a cuestiones tedricas pero siempre en funcion del analisis de los
problemas éticos de estas investigaciones.

Presentar¢ un doble enfoque para especificar y analizar los
problemas éticos de las investigaciones sociales: segin el primero se
identifican las cuestiones éticas a través del analisis de las principales
estrategias de investigacion social. A partir del segundo enfoque se
detallan los problemas a la luz de un conjunto de conceptos relevantes
para el analisis ético de las investigaciones con seres humanos. En la
literatura sobre el tema estos enfoques suelen ser presentados por
separado: o se detallan los problemas éticos a través de las estrategias
metodologicas o a través de diversos conceptos éticos clave®. El
objetivo de este doble enfoque es presentar de la forma mas exhaustiva
posible los problemas éticos de estas disciplinas. A su vez, al hacer un
abordaje desde las principales estrategias metodolégicas y desde los
principales conceptos de ética se busca destacar las particularidades de

cada punto de vista.

% En la introduccion del capitulo 2 de esta tesis amplio el enfoque basado en los
problemas éticos.

> Existen otros problemas éticos de gran relevancia pero que no van a ser
analizados aqui. Por ejemplo, problemas vinculados a la honestidad intelectual,
al plagio, a los criterios para asignar financiamiento — entre otros.

%6 La excepcion a esto es Herbert Kelman quien plantea problemas éticos desde
ambas perspectivas. Ver Kelman (1982).
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Los problemas que van a ser analizados en esta tesis son motivo
controversia y son, como sefialaba lineas atras, problemas esencialmente
morales. En este sentido, mi perspectiva de analisis en esta tesis es de

ética aplicada:

«En términos generales, para que un tema sea considerado una
“cuestion de ética aplicada™ serd necesario que posea dos
caracteristicas. En primer lugar, el tema debe ser objeto de
controversia, en el sentido de que haya grupos considerables de
personas a favor y en contra del problema en cuestion. (...) El
segundo requisito para que un problema sea considerado como
una cuestion de ética aplicada es que debe ser un asunto
netamente moral®’».

De esta manera, la labor realizada en esta tesis se inscribe en el area
general de la ética aplicada, en el campo de la bioética, en el subcampo
de la ética de la investigacion y en particular en el de la ética de la
investigacion en ciencias sociales™.

Como sefialan Kitchener y Kitchener:

«La ética aplicada utiliza principios y puntos de vista de la ética
normativa para resolver problemas morales especificos en
contextos concretos y particulares (...). La ética de la
investigacién en ciencia sociales es, pues, un ejemplo de ética
aplicada®».

7 “Generally speaking, two features are necessary for an issue to be considered
an “applied ethical issue.” First, the issue needs to be controversial in the sense
that there are significant groups of people both for and against the issue at hand.
(...) The second requirement for an issue to be an applied ethical issue is that it
must be a distinctly moral issue”. Fieser (2009). La traduccion es mia.

2 1Agradezco a Sol Terlizzi quien me ayudo a pensar y clarificar estas
cuestiones!

2 «[ Alpplied ethics uses principles and insights from normative ethics to resolve
specific moral issues in concrete and particular settings (...). Social science
research ethics is thus an example of applied ethics”. Kitchener y Kitchener
(2009: 5-6). La traduccién es mia. Enfasis de los autores.
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Existen distintos puntos de vista sobre la ética aplicada, algunos la
consideran como la mera aplicacién de grandes teorias éticas a
problemas concretos®’. En esta tesis y siguiendo a Luna y a Salles la
concibo en un sentido amplio como «...un tipo de reflexion donde el
didlogo forzado entre la experiencia concreta y los principios da como
resultado la especificidad necesaria®'». En este sentido, el analisis de los
aspectos éticos de las ciencias sociales que se llevara a cabo en esta tesis
se nutre necesariamente de la experiencia de quienes hacen
investigacion social®?. No se trata de un analisis meramente teérico sino
que se intenta conjugar conceptos y principios éticos con cuestiones
metodoldgicas propias y relevantes para estas disciplinas™.

Por ultimo, quisiera agregar que a los fines de esta tesis voy a
considerar que las «ciencias sociales» se aunan por las estrategias
metodoldgicas que utilizan mas que por las disciplinas que incluyen o
por la formacion de grado del investigador o investigadora. Como

afirman Levine y Skedsvold:

3% Ver Luna y Salles (1996). Las autoras muestran distintas perspectivas en esta
materia.

3! Luna y Salles (1996: 13-14).

32 Muchas/os de las autoras/es que cito o que he consultado para realizar esta
tesis son investigadoras/es sociales: socidlogas/os, antropdlogas/os,
trabajadoras/es sociales, psicOlogas/os, politdlogas/os, historiadoras/es y
geografas/os — entre otros.

33 Si bien esta tesis se centra en el analisis de los aspectos éticos, y en este
sentido es un enfoque de ética aplicada, estd en sintonia con las perspectivas de
la antropologia y la sociologia de la ciencia en tanto se busca indagar en un
proceso tradicionalmente vedado para el analisis critico como es la generacion
del conocimiento cientifico, en este caso, en ciencias sociales. La antropologia y
la sociologia ponen de manifiesto lo histérica y politicamente situada de dicha
tarea, y la ética de la investigacion llama la atencion acerca de los aspectos
éticos que deberian tenerse en cuenta en ese proceso. Indagué en torno a esta
relacion en un trabajo monografico: «Algunas reflexiones en torno a la ética de
la investigacion y la antropologia de la ciencia» (Inédito). Para ampliar ver
Stagnaro (1999). jAgradezco a M. A. Forte por su sugerencia sobre el vinculo
entre estos enfoques!
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«Las ciencias sociales y de la conducta hacen referencia a una
amplia categoria de campos disciplinarios e interdisciplinarios
dedicados al estudio cientifico de los fendomenos sociales y de
comportamiento. Permeable en sus fronteras, el término abarca
[distintos] campos, que van desde la antropologia, la economia,
la ciencia politica, la psicologia y la sociologia de la lingiistica,
la geografia, la demografia, los estudios sociojuridicos, la
investigacion en educacion, entre otros. (...) Ciertamente es la
metodologia, mas que el campo especifico o el proposito del
estudio, lo que tiende a sefialar las cuestiones éticas que vale la
pena atender®*».

Actualmente, existen distintos puntos de vista respecto a la inclusién

., . . P . . ., 35
o exclusion de determinadas disciplinas bajo esta denominacion™, y
respecto a la nocidon misma de «ciencias sociales». En ocasiones, como

hacen Levine y Skedsvold, se hace referencia a las «ciencias sociales y

3* “The social and behavioural sciences refer to a broad rubric of disciplinary
and interdisciplinary fields dedicated to the scientific study of behavioural and
social phenomena. Permeable at its boundaries, the term embraces fields ranging
from anthropology, economics, political science, psychology, and sociology to
linguistics, geography, demography, sociolegal studies, and education research,
among others. (...) Indeed, it is the methodology, rather than the specific field or
purpose of the study, that tends to signal ethical issues worthy of attention”.
Levine y Skedsvold (2008: 336-337). La traduccion es mia.

35 Algunos autores como Schrag (2010) excluyen a la psicologia y abogan por la
inclusion del periodismo dentro de las ciencias sociales. No obstante, considero
equivocado este punto de vista porque equipara a la investigacion en psicologia
con los «experimentos de laboratorio» dejando de lado un niimero importante de
investigaciones en psicologia que consisten en la realizacion de encuestas y
entrevistas, grupos focales, etc. Respecto al periodismo, hay argumentos a favor
para abogar por un analisis ético de la practica del periodismo. No obstante, el
paralelo con las ciencias sociales no es absoluto y deberia ser problematizado
con mayor profundidad. El fin primordial del periodismo es la denuncia o la
publicacion de determinados hechos, su propdsito no es la obtencion de
conocimiento. Los canales que utiliza son también diferentes (dmbitos
académicos versus medios de comunicacion). Si bien pueden tener algunos
puntos en comun considero que un analisis ético adecuado del periodismo
requeriria de un abordaje particularizado de esta practica. Ver Sieber y Tolich
(2013: 77-92) quienes abordan este interesante debate.
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de la conducta» o se incluye también el adjetivo de «humanas»™®. No
obstante, siguiendo la literatura sobre el tema y con el proposito de
simplificar su presentacion utilizaré el término «ciencias sociales» para
referirme a este conjunto de disciplinas. Asimismo, y como anticipaba
lineas atrés, seguiré el criterio mas utilizado y las reuniré bajo una
misma denominacion segin el uso de determinadas estrategias

metodoldgicas®’. En relacion con esto sefiala Sieber:

«Se considera generalmente que las ciencias sociales incluyen la
psicologia, la sociologia, la antropologia, la ciencia politica y la
economia. No obstante, (...) el punto no es cudles son ciencias
sociales y cudles no lo son, sino cudles utilizan los métodos de
las ciencias sociales. Uno debe mirar practicamente en todas
partes -dentro de una universidad, de una clinica, de la carcel,
de la escuela y el hospital- para encontrar a estos
investigadores®».

Si bien las estrategias metodologicas que utilizan estas disciplinas
son diversas, entre las principales podemos sefialar las siguientes: las
encuestas y entrevistas, el trabajo etnografico, los experimentos (de
laboratorio y de campo) y los grupos focales.

De esta manera y siguiendo este enfoque, en esta tesis el caso

hipotético de una médica y una fildsofa realizando trabajo etnografico

36 Beauchamp et al. (1982) hacen referencia a las «ciencias socialesy, lo mismo
hacen Israel y Hay (2006) y Sieber (2001). Levine y Skedsvold (2008) utilizan
la denominacién de «ciencias sociales y de la conducta». Diniz y Guerriero
(2008b) hablan de «ciencias sociales y humanasy». No obstante estas diferencias,
el nucleo tematico y problematico que abordan estos autores es practicamente el
mismo.

37 Ver, por ejemplo, Levine y Skedsvold (2008), Diniz y Guerriero (2008b),
Sieber (2001) y Beauchamp et al. (1982).

38 «“The social sciences are usually considered to include psychology, sociology,
anthropology, political science, and economics. However, (...) the point is not
which are and are not social sciences but rather who uses social science
methods. One must look virtually everywhere within a university, clinic, prison,
school, or hospital to find such researchers”. Sieber (2001: N-4). La traduccion
es mia. Enfasis afiadido.
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en una comunidad indigena sera considerado como una «investigacion
de las ciencias sociales» mas que como otro tipo de investigacion.

Hasta aqui he realizado una introduccion general de la presente tesis:
he sefialado los objetivos e hipotesis, he delineado el marco tedrico del
que parto, he circunscripto el tipo de problemas y disciplinas a abordar,
y he mencionado el enfoque y alcance de mi perspectiva de analisis. A
continuacion describiré brevemente como estd organizada.

La tesis estd compuesta de una introduccion, una conclusion y seis
capitulos. En el capitulo 1 se analizan los acontecimientos principales
que dieron lugar a la reflexion de los aspectos éticos de las
investigaciones sociales, se describen los casos de investigacion social
que generaron mayores controversias desde un punto de vista ético y se
aborda el desarrollo de la ética de la investigacion social en la
actualidad. Una de las caracteristicas mas salientes de dicha disciplina
hoy en dia es la variabilidad que presenta de pais en pais en relacion con
el reconocimiento de los problemas ¢éticos que surgen en las
investigaciones sociales. Se examinan las perspectivas actuales mas
destacadas y se muestran posiciones criticas y escépticas respecto a las
principales problematicas que se originan en el contexto de las
investigaciones sociales.

Hacia el final del capitulo se argumenta a favor de un analisis de los
problemas éticos de las investigaciones sociales que atienda a sus
especificidades y particularidades (hipotesis 1). Este andlisis
particularizado de los problemas éticos se esboza en el capitulo 2, y se
profundiza en el resto de los capitulos. En cada uno de los ellos queda
reflejado como los diversos problemas éticos cobran matices diferentes
en el ambito de las investigaciones sociales.

El capitulo 2 tiene como propdsito describir las principales
estrategias de investigacion social: los disefios experimentales, las
etnografias, las entrevistas, las encuestas y los grupos focales; y esbozar

los problemas éticos que pueden originarse en cada estrategia de
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investigacion en particular. A través de este analisis se pone de
manifiesto que las caracteristicas de cada una de estas estrategias de
investigacion pueden propiciar distintos problemas éticos. En estos
primeros capitulos se da cuenta del estado de la cuestion en lo que
respecta al abordaje de la ética de la investigacion social en la actualidad
y a las principales estrategias de investigacion, y se esbozan los
problemas éticos que pueden ser asociados a estas.

Los capitulos 3, 4, 5y 6 estan dedicados a abordar exhaustivamente
los problemas éticos que pueden suscitarse en las investigaciones
sociales a la luz de un conjunto de conceptos de gran relevancia en ética
de la investigacion: dafio, riesgo, beneficio (capitulo 3), autonomia,
consentimiento informado, confidencialidad, privacidad (capitulo 4) y
vulnerabilidad (capitulos 5y 6).

En los capitulos 3 y 4 se realiza, en primer lugar, un analisis tedrico
de los conceptos sefialados, se reconstruyen los principales antecedentes
en ética de la investigacion y, finalmente, se examinan las diversas
problematicas éticas vinculadas o derivadas de estos conceptos. La
seleccion de los problemas y conceptos a analizar recoge e ilustra gran
parte de los debates éticos que tienen lugar en la literatura sobre ética de
la investigacion social en la actualidad.

En los capitulos 5 y 6 se aborda la problematica de la vulnerabilidad
y se argumenta a favor de la segunda hipdtesis de esta tesis. En primer
lugar, se da cuenta de la emergencia de la vulnerabilidad como una
nueva problematica ética. Se reconstruye una de las principales
aproximaciones tedricas a este concepto: el principio de proteccion del
vulnerable de Goodin. Luego, se analiza la historia del concepto de
vulnerabilidad y su uso en los documentos de ética (capitulo 5). A
continuacion se abordan los debates actuales y nuevos desarrollos en
torno a la vulnerabilidad en ética de la investigacion biomédica y social.
Se evaltian el alcance y limitaciones de los diversos conceptos de

vulnerabilidad. Finalmente, se desarrolla un concepto de vulnerabilidad
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que puede resultar mas adecuado para el andlisis ético de las
investigaciones en ciencias sociales que los conceptos actuales (capitulo
6).

En la conclusion se reconstruyen los argumentos principales
desarrollados durante la tesis, y se dejan planteados dos grandes temas
que, desde mi punto de vista, deberian ser abordados en el contexto de la
ética de la investigacion social: las denominadas «obligaciones
posinvestigacién»™ y la problematica de la evaluacion de las
investigaciones sociales por parte de un comité de ética™.

Para terminar quisiera sefialar que el epigrafe de esta «Introduccion»
corresponde a una compilacion de capitulos sobre ética de la
investigacion en ciencias sociales editado en 1982*'. Si bien ha habido
intentos concretos para llevar a cabo: «...un estudio detallado de las
ciencias sociales (...) lo suficientemente flexible para tener en cuenta las
cuestiones particulares de estas disciplinas*™», este analisis no ha
prosperado en muchas latitudes y en muchas otras sus resultados estan
siendo cuestionados. Es por esto que considero que es necesario volver a
emprender esta iniciativa®.

Como sefialaba, mi propdsito en esta tesis es presentar la situacion

actual de la ética de la investigacion social, poner de manifiesto los

3% Para un andlisis del tema en investigacion biomédica ver Macklin (2004) y
Mastroleo (2011).

* Ver Diniz y Guerriero (2008a).

! Beauchamp et al. (1982).

42« [A] detailed study of the social sciences (...) flexible enough to take
account of the issues peculiar to the social sciences”. Beauchamp et al., (1982:
5). La traduccioén es mia.

# A la fecha, las biisquedas bibliograficas no arrojaron resultados positivos de
trabajos sistematicos de las dimensiones de una tesis en filosofia equivalentes al
aqui presentado. Si bien ha habido dos tesis de doctorado —en psicologia y en
salud publica- que abordan la problematica de las ciencias sociales estos trabajos
son mas generales y no realizan un analisis filosofico exhaustivo de la
particularidad de los problemas éticos de estas disciplinas segun el doble
enfoque aqui presentado. Ver Milmaniene, M., La ética de la investigacion en
ciencias sociales, 2010 y Guerriero, 1., Aspectos Eticos Das Pesquisas
Qualitativas em Saude, 2006.
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principales desafios que enfrenta en diferentes contextos, y mostrar la
particularidad de los problemas éticos que pueden originarse en estas
investigaciones. Esta es, desde mi punto de vista, la clave para poder
abordar las problematicas éticas de las disciplinas sociales sin
sobrestimar ni subestimar el impacto que pueden tener en las y los

participantes**.

# La presente tesis es el resultado de mi labor de investigacién realizada en los
ultimos seis aflos en ética de la investigacion en ciencias sociales. A partir del
afio 2009 y hasta la fecha fui beneficiada con una beca de doctorado otorgada
por el CONICET para llevar adelante esta tarea. La presente tesis se nutre de
diversas publicaciones, presentaciones a congresos y jornadas que fui
elaborando a lo largo de estos afios — en cada caso se especifica, asi como de mi
tesis de maestria que fue presentada ante la FLACSO a comienzos de 2013 para
obtener el titulo de Magister en Ciencia Politica y Sociologia. En la bibliografia
se detallan todas mis publicaciones.






HISTORIAY ACTUALIDAD DE LAETICA
DE LA INVESTIGACION EN CIENCIAS
SOCIALES

2.1 Introduccién

El propdsito de este capitulo es analizar brevemente la historia de la
ética de la investigacion social y dar cuenta del desarrollo actual de
dicha area de estudio.

El capitulo consta de una introduccidén, una conclusion y cuatro
apartados centrales. En primer lugar, realizaré un breve recorrido por la
historia de la ética de la investigacion social (2.). Analizaré tres casos
clasicos de investigacion social que retomaré en capitulos posteriores
para especificar las estrategias metodologicas utilizadas y los problemas
éticos que presentan (2.1.). Luego, presentaré los desarrollos y debates
actuales en torno a la ética de la investigacion social. (3.). Hacia el final
del capitulo argumentaré a favor de un analisis de los problemas éticos
de las investigaciones sociales que atienda a sus especificidades y
particularidades (4.).
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2.2 Breve historia

El interés en los aspectos éticos de las investigaciones sociales se
inicia a finales de 1960 y comienzos de 1970 en Estados Unidos™®. Este
interés estuvo ligado a diversos hechos y acontecimientos que en
conjunto incrementaron la atencion brindada a los aspectos éticos de las
investigaciones sociales.

Uno de ellos es la emergencia de un campo de estudio, dentro del
area de la psicologia social, dedicado a examinar la investigacion como
un proceso social. Se buscaba analizar la dinamica de la investigacion en
si misma y los factores que podian afectar o sesgar este proceso. Durante
la década de 1970 se realizaron una serie de experimentos de laboratorio
con el fin de identificar los factores que influian en las respuestas que
daban los participantes. En ellos se exploraban distintas alternativas, por
ejemplo, si el deseo de colaborar con la investigacion o de ser un buen
participante, por parte del sujeto, tenia alguna injerencia en las
respuestas dadas por este. Se analizaba también el tipo de informacion y
la forma en que esta era brindada por parte del equipo de investigadores.
Mediante estos experimentos se intentaba determinar la validez de las
investigaciones y las influencias que podian atentar contra ella. Si bien
el propdsito de estos experimentos era comprender el proceso de
investigacion propiamente dicho, se vinculaban con aspectos éticos de
gran relevancia como la cantidad y el tipo de informaciéon que debe
brindarse a un participante, y la importancia del contexto social donde se
realiza el estudio en relacion con el comportamiento auténomo de este*.

Otro de los sucesos que favorecio la reflexion de los aspectos éticos
de las investigaciones sociales fue la divulgacion de algunos casos

éticamente problematicos.

* Ver Levine y Skedsvold (2008: 337-340). Sigo a las autoras para dar cuenta
de la historia de la ética de la investigacion en ciencias sociales. Una primera
version de la situacion actual de la ética de la investigacion social fue planteada
en Santi (2012).

4 Levine y Skedsvold (2008: 337).
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Los casos, que analizaré con mayor detalle en el proximo apartado,
son los siguientes: la investigacion sobre la obediencia a la autoridad de
Stanley Milgram, la investigacion llevada a cabo por Laud Humphreys -
conocida como «tearoom trade» - y el experimento de Philip Zimbardo
sobre la vida en prision. La investigacion de Milgram tenia como
proposito estimar la predisposicion de una persona a obedecer las
ordenes de una autoridad, administrando a los sujetos participantes
supuestas descargas eléctricas. La investigacion de Humphreys tenia
como objetivo estudiar la comunidad homosexual en una localidad
norteamericana. Su investigacion consistia en la observacion de
encuentros sexuales impersonales en bafios publicos y en la posterior
entrevista de estas personas. Finalmente, el experimento de Zimbardo
tenia como fin recrear las condiciones reales de la vida en prision para
estudiar la respuesta humana a la cautividad. Con este objetivo se
reclutaron voluntarios para oficiar de prisioneros y de guardias en una
prision simulada.

Las investigaciones sefialadas generaron grandes debates tanto en los
ambitos académicos como fuera de ellos”’. En estos debates se hicieron
patentes ciertos problemas éticos antes no considerados en el contexto
de las ciencias sociales. Estos casos contribuyeron a la reflexion, en
diversas sociedades cientificas, sobre los aspectos éticos que debian
considerarse al estudiar con seres humanos, ¢ impulsaron la creacion de
codigos y guias éticas entre las principales asociaciones de cientificos
sociales de Estados Unidos.

Hacia fines de la década de 1960 las asociaciones norteamericanas
de psicologos, politdlogos, socidlogos y antropdlogos crearon sus

. e 48
respectivos documentos de ética™.

7 Ver Kimmel (2007: 15-18; 104-105) y Levine y Skedsvold (2008: 337-338).
48 Unos afios antes, en 1953, la Asociacion Psicologica Americana cred su
primer codigo de ética, pero dicho codigo estaba dedicado casi exclusivamente a
la relacion psicologo-paciente y no abordaba consideraciones éticas en relacion
con la investigacion en psicologia.
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En 1966 la Asociacion Psicolégica Americana [American
Psychological Association, APA] adopt6 su primer codigo centrado en
la investigacion denominado «Principios éticos para guiar la
investigacion con seres humanosy». En 1968 la Asociacion Americana de
Ciencia Politica [American Political Science Association, APSA] creo
su primera guia titulada «Problemas éticos de académicos y
politdlogos». En 1969 la Asociacién Sociologica Americana [American
Sociological Association, ASA] aprueba su primer «Codigo de éticax.
Por 1ltimo, en 1972 la Asociacién Antropoldgica Americana [American
Anthropological Association, AAA] adopt6 su primera guia: «Principios
de responsabilidad profesional». Estos codigos y guias han sido
actualizados a lo largo de los afios™.

Ciertamente, el periodo posterior a la segunda guerra mundial se
caracterizo por un gran desarrollo de la ética de la investigacion, y por
un creciente interés en la forma en que eran tratados los sujetos de
investigacion; esto fue especialmente impulsado por las atrocidades
cometidas por los investigadores nazis en los campos de
concentracion™. En esta época surgié el Codigo de Niremberg (1947) y
afios después, la Declaracion de Helsinki (1964) de la Asociacion
Médica Mundial®'. Estos codigos marcaron un hito en el desarrollo de la
ética de la investigacion aunque se centraron exclusivamente en la
investigacion biomédica.

Otro de los factores que impulsd el interés en la ética de la

investigacion social fue la inclusion de las disciplinas sociales y de la

* Ver Levine y Skedsvold (2008: 338).

%% Ver Luna y Macklin (2009).

31 El Cédigo de Niiremberg fue elaborado durante el juicio a los principales
dirigentes nazis por los crimenes cometidos durante la segunda guerra mundial.
Establece diez principios que todo investigador médico deberia seguir al
investigar con seres humanos. La Declaracion de Helsinki fue redactada por la
Asociacion Médica Mundial, con el fin de establecer una guia para los
investigadores biomédicos. Se centra en el analisis de riesgos y beneficios, a
diferencia del Codigo de Nuremberg que se focalizo en asegurar la participacion
voluntaria de los sujetos de investigacion. Ver Luna (1998: 19-21).
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conducta en la regulacion federal que guiaba las investigaciones con
seres humanos. La primera referencia a la investigacion en ciencias
sociales es de julio de 1966°%. Por entonces, el Servicio de Salud Publica
de los Estados Unidos [Public Health Service, PHS] afirmaba:

«[E]xiste un amplio rango de investigaciones sociales y del
comportamiento que no implican un riesgo personal para los
participantes. En estas circunstancias, sin importar si la
investigacion es clasificada como investigacion  del
comportamiento, social, médica u otra, las consideraciones a
tener en cuenta son: la naturaleza completamente voluntaria de
la participacion del sujeto, el mantenimiento de la
confidencialidad de la informacion obtenida de la persona, y la
proteccion del sujeto por un uso inadecuado de los resultados de
la investigacion®».

La cita es elocuente y deja en claro que mas alla del tipo de
investigacion del que se trate, lo relevante era asegurar la participacion
voluntaria, el mantenimiento de la confidencialidad y el correcto uso de
los resultados obtenidos con el fin de proteger a los participantes. Unos
aflos mas tarde se avanzaba sobre la consideracion de los riesgos
implicados en una investigacion. Una guia elaborada en 1971 por el
Departamento de Salud, Educacion y Bienestar [Department of Health,
Education and Welfare, DHEW] abordaba la problematica de los dafios

y seflalaba explicitamente que las investigaciones sociales y del

>2 Beauchamp et al. (1982: 5).

3 “[Tlhere is a large range of social and behavioral research in which no
personal risk to the subject is involved. In these circumstances, regardless of
whether the investigation is classified as behavioral, social, medical, or other,
the issues of concern are the fully voluntary nature of the participation of the
subject, the maintenance of confidentiality of information obtained from the
subject, and the protection of the subject from misuse of the findings...”. U. S.
Public Health Service. PPP # 129, February 8, 1966. Citado en Levine y
Skedsvold (2008: 339). La traduccién es mia. Enfasis afiadido.
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comportamiento podian generar dafios, mas alla de los fisicos, en los
participantes™.

Por 1ltimo, el establecimiento de la Comision Nacional para la
Proteccion de Sujetos Humanos de Investigacion Biomédica y del
Comportamiento colabor6 con el desarrollo de la ética de la
investigacion social”>. En 1974 se cre6 dicha Comision con la tarea de
establecer los principios éticos que debian guiar las investigaciones con
seres humanos®®. La Comision funcioné durante cuatro afios: 1974-
1978. En 1979 se publico el Informe Belmont, elaborado por dicha
Comision, en donde se establecieron un conjunto de principios éticos
guia: el respeto a las personas, la beneficencia y la justicia®’. Aunque la
participacion de cientificos sociales fue minoritaria en esta Comision se
plantearon diversos problemas éticos concernientes a estas disciplinas.
Finalmente, a comienzos de la década de 1980 se publicaron varias
obras dedicadas especificamente a la ética de la investigacion en

. . . 58
ciencias sociales™.

>* Levine y Skedsvold (2008: 339).

35 Levine y Skedsvold (2008: 339).

% Esta Comision fue creada por el Acta Nacional de Investigacion [National
Research Act] luego de que se hiciera ptblico uno de los casos mas
controvertidos de Estados Unidos: el caso Tuskegee. Con fondos del estado se
estudio durante 40 afios (1932-1972) el curso natural de la sifilis con poblacion
negra de bajos recursos; se les ocultd a los participantes el propodsito real del
estudio y se les negd tratamiento cuando este estuvo disponible (a partir de la
década de 1950 se comenzé a administrar penicilina). Ver Brandt (2003) y

National Research Act, version electronica disponible en:
http://history.nih.gov/research/downloads/PL93-348.pdf [ultimo acceso: 8 de
octubre de 2013].

> Comisién Nacional para la Proteccion de Sujetos Humanos de Investigacién
Biomédica y de Comportamiento (1979).

%% Hay varias obras que ya son clasicas en el debate acerca de la ética de la
investigacion social: Beauchamp, T. et al. (eds.), Ethical Issues in Social
Science Research, Baltimore, Johns Hopkins University Press, 1982; Sieber, J.,
(ed.), The Ethics of Social Research: Surveys and Experiments, NY, Springer-
Verlag, 1982a, Sieber J., (ed.), The Ethics of Social Research: Fieldwork,
Regulation, and Publication, NY, Springer-Verlag, 1982b y Reynolds, P. D.,
Ethical Dilemmas and the Social Sciences Research, San Francisco, Jossey-
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2.2.1 Casos cléasicos de investigacion social

2.2.1.1 La obediencia a la autoridad (Milgram)

«A los sujetos obedientes se les aseguraba que su comportamiento
era totalmente normal, y que otros participantes tenian sus mismos
sentimientos de conflicto y tension>®».

Milgram, 1980.

« (Es posible observar las condiciones bajo las cuales un individuo
puede desobedecer las instrucciones de una persona en una posicion de
autoridad?® ». Este es uno de los interrogantes que guié el experimento
llevado a cabo por el psicologo social Stanley Milgram entre los afios
1960 y 1964 en la Universidad de Yale®. Los ejemplos de gente
‘corriente’ obedeciendo a las exigencias de sus superiores para facilitar
fines cuestionables son ya un lugar comin®. El ejemplo mas extremo de
esta tendencia a obedecer incondicionalmente a la autoridad se
manifestdé durante el régimen nazi. El mismo Milgram coincide con las
conclusiones a las que llega Hannah Arendt en Eichmann en Jerusalén.
Dice Milgram: «...la banalidad del mal se halla mucho mads cerca de la
verdad de lo que pudiera uno atreverse a imaginar®».

Milgram se propuso recrear en un ambiente controlado la situaciéon
en la que un individuo se ve compelido a infligir dolor a otra persona en
contra de su voluntad, en respuesta a las érdenes de una autoridad. Los
participantes eran convocados a través de un anuncio publicado en

periodicos locales:

Bass, 1979. Una obra considerada pionera en estos temas es la de Kelman, H., A
Time to Speak, San Francisco, Jossey-Bass, 1968.

3% Milgram (1980: 24).

50 Reynolds (1982: 23).

8! Kimmel (2007: 16).

62 Reynolds (1982: 23).

63 Milgram (1980: 19).
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Le pagaremos 4 dolares por una hora de su tiempo. Se necesitan
personas para un estudio de la memoria. (...) Este estudio esta
siendo llevado a cabo en la Universidad de Yale. (...) Buscamos:

obreros de fabrica, empleados municipales, barberos, hombres de

negocio, etc.*

Durante esos aflos se repitio en sucesivas ocasiones este experimento
y se incluyeron un total de 636 sujetos de investigacion®. A los
participantes se les decia que iban a ser asignados azarosamente a los
roles de profesores o estudiantes. Lo cierto es que los verdaderos sujetos
de investigacion en este experimento eran los que oficiaban de
profesores. La persona que participaba como estudiante era parte del
equipo de investigacion, lo mismo el investigador, quien cumplia el rol
de autoridad en el estudio. El estudiante debia recordar una serie de
pares de palabras, por ejemplo: luna azul, y si fallaba el profesor era
impulsado por el investigador a aplicarle descargas eléctricas que iban
desde 15 a 450 voltios®. Los distintos niveles estaban sefialados con
inscripciones del tipo shock de extrema intensidad y peligro: shock
severo®. El investigador, ante la negativa del profesor a seguir
aumentando los niveles de descarga ecléctrica, le respondia de la

siguiente manera:

«Respuesta 1: Por favor, prosiga; por favor, siga adelante.
Respuesta 2: El experimento exige que usted prosiga.
Respuesta 3: Es absolutamente esencial que usted continte.

Respuesta 4: No hay mas remedio: usted tiene que seguir® ».

6 Milgram (1980: 27). Milgram reproduce el anuncio completo en el libro
citado.

65 Reynolds (1982: 26).

56 Reynolds (1982: 24).

57 Reynolds (1982: 24).

68 Milgram (1980: 31). Enfasis del autor.
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Las respuestas del investigador eran dadas en serie y de forma
progresiva: si la respuesta 1 ya no funcionaba se seguia con la siguiente
y asi sucesivamente. Se recurria a estas respuestas cada vez que el
profesor se veia contrariado a obedecer las ordenes del investigador.

Alrededor del 65% de los participantes obedecieron las 6rdenes de la
autoridad infringiendo los niveles mas altos de descargas eléctricas®™.

Una vez finalizado el experimento se les informaba a los sujetos el
verdadero objetivo del estudio, se les comunicaba que las descargas
eléctricas eran ficticias y se los reunia con el estudiante para que
comprobaran que no habia sufrido ningan dafio real.

Este estudio generd grandes debates tanto en la comunidad cientifica
como en la sociedad en general. El debate ético principal gird en torno al
engafio de los sujetos de investigacion” y a los posibles dafios
psicologicos de los participantes debido al estrés vivenciado durante el

experimento:

«Se podia ver a los sujetos [de investigacion] sudar, temblar,
tartamudear, morder sus labios, lamentarse, y clavarse las ufias
en su propia carne. Estas eran respuestas caracteristicas de los
participantes mas que reacciones excepcionales al
experimento’*».

Otro de los puntos objetados fue la innecesaridad del estudio, ya que
la tendencia del ser humano a obedecer a una autoridad
lamentablemente habia sido probada en diversos hechos historicos,
como durante el régimen nazi. Incluso el mismo Milgram hace
referencia a la banalidad del mal y a la tendencia del ser humano a

obedecer en el prologo de su libro Obediencia a la autoridad. ;Qué

89 Kimmel (2007: 15).

7% Kimmel (2007: 15).

! «“Subjects were observed to sweat, tremble, stutter, bite their lips, groan, and
dig their fingernails into their flesh. These were characteristics rather than
exceptional responses to the experiment”. Milgram (1963: 375). La traduccion
es mia.
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nueva informacion se podria sumar a la ya existente con este
experimento? Bdasicamente se ampliarian los datos acerca de las
condiciones exactas bajo las cuales un individuo obedece (ciertas frases
eran mas eficaces para que los profesores obedecieran; la lejania del
estudiante respecto del profesor también colaboraba con la obediencia,
etc.””). Ademas, si dejaramos de lado por un instante el tema del engafio
y el estrés vivenciado por los participantes, todavia cabria preguntarse si
se justifica éticamente este estudio teniendo en cuenta lo limitado de los
resultados cientificos esperables; o aun si se lo puede justificar sabiendo
la cantidad de recursos econdmicos que un experimento de este tipo
requiere.

Por ultimo, es interesante sefialar dos cuestiones mas sobre este
experimento. Milgram y su equipo solicitaban al participante la firma de
un consentimiento informado”*, aunque como se sefialé con informacion
falsa respecto al objetivo del estudio y a las condiciones en el que este se
iba a desarrollar. Por otro lado, hicieron un seguimiento pos
experimental de los participantes. Segun algunos autores’*, es el primer
seguimiento de este tipo para corroborar que no hubiera ningtin dafio o
efecto adverso duradero en los participantes.

Atn hoy en dia contintan surgiendo detractores y seguidores del
estudio sobre la obediencia a la autoridad de Stanley Milgram” y
contintia replicandose, aunque con algunas variantes, el formato original

. 76
de este experimento .

72 Reynolds (1982: 26).

3 Reynolds (1982: 24).

™ Levine y Skedsvold (2008: 338).

5 Ver Milgram, S., “Behavioral Study of Obedience”, Journal of Abnormal and
Social Psychology 67, 371-378, 1963; Herrera, C. D., “Ethics, Deception, and
‘Those Milgram Experiments’”, Journal of Applied Philosophy, Vol. 18, N° 3,
2001; Clarke, S., “Justifying Deception in Social Sciences Research”, Journal of
Applied Philosophy, Vol. 16, N° 2, 1999; Blass, T., The Man who Shocked the
World: The Life and Legacy of Stanley Milgram, New York, Basic Books, 2004
y Benham, B., “The Ubiquity of Deception and the Ethics of Deceptive
Research”, Bioethics, 22(3), 147-156, 2008.

76 Kimmel (2007: 69-70).
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2.2.1.2 El tearoom trade (Humphreys)

«Creo que el interés principal de un cientifico consiste en
prevenir un dafio a las personas que entrevista. Sin embargo, no
creo que estemos protegiendo a una poblacion acosada
[harassed] de desviados [sic] por rehusarnos a observarlos’’».

Humphreys, 2008.

Otro de los casos mas debatidos fue la investigacion de Laud
Humphreys, conocida como tearoom trade, realizada entre los afios
1965 y 1968 en Estados Unidos’™. Como parte de sus estudios de
doctorado en la Universidad de Washington en Saint Louis, Humphreys
se propuso investigar a la comunidad homosexual de una localidad
norteamericana, a través de la observacion directa de los denominados
tearooms: lugares donde los varones se reunian para tener encuentros
sexuales fugaces y anénimos”. En 1966 Humphreys comenzd su
investigacion utilizando como estrategia metodologica la observacion
participante™. El lugar elegido para realizar su investigacion fueron los
bafios publicos de un parque en Saint Louis; donde presencid encuentros
sexuales intimos entre varones (generalmente sexo oral). No revelaba su
identidad de socidlogo sino que simulaba ser un participante mas,
especificamente una watchqueen, esto es, la persona que observa los
actos sexuales pero sin participar activamente en ellos, a cambio de
vigilar si se aproximaba algin extrafio®'. Con el proposito de conocer
mas acerca de los hombres que habia observado, entrevisté a doce de
ellos, los que se mostraban mas propensos a entablar un dialogo acerca

de estos encuentros sexuales.

7 “I believe that preventing harm to his respondents should be the primary
interest of the scientist. We are not, however, protecting a harassed [Sic]
population of deviants by refusing to look at them”. Humphreys (2008: 169). La
traduccién es mia. Enfasis del autor.

78 Levine y Skedsvold (2008: 338).

7 Schrag (2010: 21).

8 La observacion participante se describe en el proximo capitulo.

81 Kimmel (2007: 17-18).
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No obstante, y con el objetivo de tener una muestra mas
representativa y no sesgada de los varones que frecuentaban los
tearooms, tomo nota de las patentes de los autos de las personas
involucradas para luego hacerles una entrevista. Consiguié las
direcciones de sus hogares haciéndose pasar por un investigador de
mercado®. Un afio después de las observaciones realizadas y habiendo
cambiado deliberadamente su aspecto y su automovil, Humphreys se
presento en la casa de estos hombres alegando ser un investigador que
estaba realizando una encuesta. Interrogd a estas personas acerca de una
variedad de temas como: matrimonio, familia, trabajo, vida social e
incluso vida sexual®. Una de las conclusiones a las que llegd
Humphreys con esta investigacion es que la mayor parte de los hombres
observados en los tearooms eran personas con vidas heterosexuales
normales y no se consideraban a si mismos como homosexuales o
bisexuales™: «...como cualquier hijo de vecino, los participantes de los
tearooms no son de un tipo en particular®y.

A pesar de que esta investigacion permitié6 comprender una conducta
muy estigmatizada y reducir el estereotipo acerca de la
homosexualidad® gener6 un gran debate acerca de diversas
consideraciones éticas: la admisibilidad de la observacion encubierta, la
invasion de la privacidad, el uso del engafio, la ausencia de
consentimiento informado, y los posibles dafios que una investigacion
de este tipo podia acarrear en las personas participantes si su identidad

fuera revelada®. Se cuestioné también la estrategia general para obtener

82 Schrag (2010: 21).

8 Schrag (2010: 21).

8 Kimmel (2007: 17).

8 «__[Llike other next door neighbors, the participants in tearoom sex are of no
one type”. Humphreys (1975), citado en Schrag (2010: 21).

8 Ver Levine y Skedsvold (2008: 338). No obstante, es motivo de debate que
esta investigacion haya realmente colaborado en reducir estereotipos vinculados
a la homosexualidad.

87 Santi (2012: 394).
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informacion® y los limites de la observacién participante, ya que si bien
el lugar que Humphreys usaba como marco de la observacidon era
publico el comportamiento que tenia lugar era privado e incluso
intimo®’.

Es interesante destacar que si bien la investigacion de Humphreys
fue planeada en conjunto con su comité de tesis, conformado por varios
sociologos, uno de los cuales habia publicado articulos sobre ética de la
investigacion®. Esto deja entrever que en aquellos momentos no eran
claros los requisitos éticos que debian cumplir las investigaciones
sociales. Como senala Schrag, desde que este caso fue divulgado ha sido
utilizado para argumentar a favor de la evaluacion ética de las

investigaciones sociales por parte de un comité *'.

2.2.1.3 El experimento de la prisién (Zimbardo)

«A menos de 36 horas de iniciado el experimento, el prisionero
#8612 empez0 a sufrir un trastorno emocional agudo, presentaba
razonamiento ilégico, llanto incontrolable y ataques de ira. Pese
a todo, como ya habiamos llegado a pensar casi como
autoridades penitenciarias [dice Zimbardo], creimos que
intentaba engafiarnos para que lo liberasemos®». Zimbardo.

8 Kimmel (2007: 17).

% Ver Macklin (2002: 72-74) para un analisis critico de la observacion
participante.

% Schrag (2010: 23).

! Schrag sefiala, no obstante, que este caso es excepcional en las ciencias
sociales. Desde su punto de vista, el uso del engafio y la investigacion encubierta
son minoritarias entre los cientificos sociales. Ver Schrag (2010: 22). Volveré
sobre la posicion que defiende este autor en el apartado 3.2.

°2 «“L_gss than 36 hours into the experiment, Prisoner #8612 began suffering from
acute emotional disturbance, disorganized thinking, uncontrollable crying, and
rage. In spite of all of this, we had already come to think so much like prison
authorities that we thought he was trying to "con" us -- to fool us into releasing
him”. Zimbardo. Fragmento extraido de: http://www.prisonexp.org/
psychology/22 [ultimo acceso: 18 de octubre de 2013]. La traduccion es mia.
Este sitio Web recoge informacion, videos y fotos del experimento de la prision.
El sitio fue creado por el mismo Philip Zimbardo.
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El tercer caso controvertido fue el experimento de la prision del
psicologo social Philip Zimbardo realizado en la Universidad de
Stanford en el afio 1971. El objetivo del experimento era el estudio
psicoldgico y conductual de las circunstancias reales de la vida en
prision y los efectos de los roles sociales impuestos en la conducta®.
Con este fin se cre6 una prision simulada [The Standford County Prison]
en el sotano del Departamento de Psicologia de la Universidad de
Stanford”. La prision estaba equipada de celdas con barrotes de hierro,
una sala de confinamiento y un espacio de recreacion’. Se convocaron
voluntarios para desempefiar los roles de guardias y prisioneros

mediante la publicacion de un aviso clasificado en un diario:

Se buscan estudiantes universitarios de sexo masculino para un
estudio psicologico de la vida en prision. USS 15 por dia por 1-2
semanas, empezando el 14 de agosto. Para presentar las solicitudes y
para mas informacion acercarse a la oficina 248, Jordan Hall,
Stanford U.”°

Se seleccionaron 21 jovenes que fueron asignados al azar a los roles
de prisioneros y guardias -11 y 10, respectivamente. A los participantes
se les informd en términos muy generales sobre el procedimiento a
seguir en este experimento. No les anticiparon muchos detalles de como
iban a desarrollarse las proximas dos semanas de sus vidas.

Con el proposito de recrear literalmente la vida en prision se busco
reproducir todos los pormenores de esta experiencia: desde la violenta
situacion de un arresto, hasta los sentimientos de humillacion

usualmente vivenciados por los prisioneros. La simulacion fue llevada a

%3 Santi (2012: 393-394).

4 Kimmel (2007: 104-105).

% Kimmel (2007: 104).

% “Male college students needed for psychological study of prison life. $15 per
day for 1-2 weeks beginning Aug. 14. For further information and applications,
come to Room 248, Jordan Hall, Stanford U.”. Citado en Kimmel (2007: 218).
La traduccion es mia.
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tal extremo que incluso los «prisioneros» fueron capturados en sus
hogares un domingo a la mafiana sin previo aviso y llevados por los
«guardias» en una patrulla de policia, como si se tratara de un arresto
real. Respecto a reproducir la experiencia de la vida en prision el mismo

Zimbardo senala:

«Los prisioneros varones reales no llevan vestidos, pero si se
sienten humillados y afeminados. Nuestro objetivo era producir
efectos similares de una forma rapida, haciéndoles llevar un
vestido sin ropa interior. De hecho, tan pronto como algunos de
los reclusos vistieron este uniforme empezaron a caminar,
sentarse y comportarse de manera diferente -mas como una
mujer que como un hombre®'».

La duraciéon del experimento estaba estipulada en dos semanas pero
fue finalizado prematuramente a los seis dias, debido a «...los efectos
psicoldgicos extremos vivenciados por los participantes®». Los sujetos
de investigacion que oficiaban de guardias comenzaron a tener
conductas sadicas con los prisioneros, y estos manifestaron estados de
grave estrés””.

Una vez finalizado el experimento se realizaron entrevistas
individuales y grupales con los participantes para corroborar que no
hubiera ningun dafio duradero.

Esta investigacion fue muy criticada principalmente por exponer a

los participantes a la posibilidad de dafos fisicos y psiquicos

97 «“Real male prisoners don't wear dresses, but real male prisoners do feel
humiliated and do feel emasculated. Our goal was to produce similar effects
quickly by putting men in a dress without any underclothes. Indeed, as soon as
some of our prisoners were put in these uniforms they began to walk and to sit
differently, and to hold themselves differently -- more like a woman than like a
man”. Zimbardo. Fragmento extraido de:
http://www.prisonexp.org/psychology/10 [Gltimo acceso: 18 de octubre de
2013]. La traduccion es mia.

%8 Kimmel (2007: 104). La traduccion es mia.

% Mas informacion en: http://www.prisonexp.org/ [ultimo acceso: 18 de octubre
de 2013].
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considerables. Si bien se les solicitdo la firma de un consentimiento
informado previamente, en ¢l se intentaba desligar de responsabilidad a
los investigadores en caso de que surgiera algin inconveniente'®.
Finalmente, se cuestioné la validez de los resultados obtenidos debido a
las diferencias entre una prision real y una simulada'®".

Sumado a estas criticas, otro punto a debatir respecto a este tipo de
estudios es la utilizacion de recursos escasos destinados a la
investigacion. Un experimento como este conlleva una gran asignacion
de recursos econdmicos (creacion y acondicionamiento de una prision,
compra de uniformes, alquiler de autos oficiales, vigilancia permanente,
videocamaras, etc.) que deberia ser cotejada en relacion con los
resultados esperables.

En estos apartados he realizado un breve recorrido por la historia de
la ética de la investigacion social y he analizado tres casos
controvertidos éticamente considerados clasicos. Existen otros ejemplos

102

de gran repercusion publica como el Proyecto Camelot ~ en la década

de 1960 y unos afios antes el caso del Jurado de Wichita'®, en los cuales

1% E] texto completo del consentimiento informado esté disponible en este link:
http://www.prisonexp.org/pdf/consent.pdf [Gltimo acceso: 18 de octubre de
2013].

10" Kimmel (2007: 105).

12 Un caso muy controvertido desde una perspectiva ética como politica es el
Proyecto Camelot (1964), que buscaba estudiar las condiciones que determinan
el surgimiento de conflictos en diversos paises de Latinoamérica. Para esto se
habian proyectado realizar encuestas y trabajos de campo en paises
latinoamericanos. El proyecto fue muy criticado por intentar intervenir en los
asuntos internos de estos paises y fue suspendido antes de que los trabajos de
campo comenzaran (Kimmel, 2007: 13-14). Agradezco a Mariano Zukerfeld por
la sugerencia de este caso.

1% En 1954 un grupo de profesores de derecho de la Universidad de Chicago
grabd con microfonos ocultos las deliberaciones de seis jurados con el objetivo
de estudiar la adecuacion del proceso de toma de decisiones de aquellos. Este
caso generd grandes debates y, paradojicamente, a raiz de esta investigacion se
establecid que es un delito la intromision en las deliberaciones de los jurados,
incluyendo su grabacion. Ver Kimmel (2007: 14); Schrag (2009: 14) y
Beauchamp et al. (1982: 16).
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no me detendré ahora pero tendré la oportunidad de mencionar a lo largo

de esta tesis.

2.3 Los debates actuales en torno a la ética,
la investigacion y las ciencias sociales

La reflexion en torno a los aspectos éticos de las investigaciones
sociales cobrd gran impulso a finales de 1960 y comienzos de 1970 en
Estados Unidos. Antes de esa época no existia una concepcion de la
ética de la investigacion entendida como un componente relevante en la
formacion de las y los cientificos sociales y del comportamiento'®. A
partir de entonces se ampliaron los debates académicos en torno a estos
temas e incluso muchas asociaciones profesionales elaboraron sus
propios codigos y guias dedicados a la ética de la investigacion.

Si bien en los ultimos cuarenta afios se ha avanzado en la revision
ética'” de estas investigaciones, y se ha ampliado el andlisis teérico de
diversos problemas que generan, no obstante, la ética de la investigacion
social en tanto campo de estudio y disciplina académica no ha tenido un

106 A diferencia de la ética de la

desarrollo sistematico hasta el momento
investigacion biomédica cuyos avances en materia de proteccion de los
sujetos de investigacion han sido sostenidos en el tiempo y se han
establecido y aceptado internacionalmente'”’.

Algunos indicadores permiten entrever esta dificultad para
consolidarse como campo de estudio, entre ellos: la escasez de revistas

dedicadas a analizar el temalog, la carencia de cursos abocados al

14 Herbet Kelman en Kimmel (2007: xii).

195 Con «revision ética» hago referencia al analisis de los aspectos éticos de estas
investigaciones por parte de un comité.

1% Santi (2007) y Santi y Righetti (2007 [2008]).

197 Para un anélisis comparado de la ética de la investigacion biomédica y la
ética de la investigacion social ver Santi y Righetti (2007 [2008]).

1% 1a Ginica revista dedicada a estas problematicas es Etica y Comportamiento
[Ethics and Behavior]. Es un tema que aparece diseminado en diversas revistas
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analisis ético en la formacién de las y los cientificos sociales'”’, la
ausencia de estos contenidos en handbooks y manuales de investigacion
social''’, la falta de guias éticas sobre esta tematica y de comités de ética
dedicados a revisar estas investigaciones''".

A su vez, el desarrollo de esta disciplina ha sido muy dispar y
presenta grandes diferencias de pais en pais''>. En lo que respecta a la
regulacion y revision ética, las normativas existentes no tienen un
alcance internacional equiparable a la Declaracion de Helsinki y, en
muchas ocasiones, se restringen a cada disciplina o a cada pais'". Esto
se ve reflejado en que no hay homogeneidad en los requerimientos
éticos que deben cumplir las investigaciones sociales: en muchos paises,
no se exige que la investigacion sea evaluada por un comité de ética''?;

no se solicita el consentimiento informado de los sujetos de

de humanidades, de ciencias sociales, de bioética y de ética de la investigacion.
jAgradezco a Ruth Macklin por la referencia a esta revista!

' En la Universidad de Buenos Aires (Argentina), no existe una materia
dedicada a la ética de la investigacion en ninguna de las principales carreras de
grado: sociologia, antropologia, ciencia politica y trabajo social. Tampoco se
aborda esta tematica en los cursos dedicados a la metodologia de la
investigacion. En la carrera de filosofia existe la materia de ética pero su
enfoque es generalmente tedrico. No se analizan mas que lateralmente
problemas de ética aplicada. En la facultad de psicologia de esta misma
Universidad, a diferencia de lo sefalado, suele dictarse un seminario dedicado al
tema de la ética de la investigacion y se abordan cuestiones relacionadas a las
ciencias sociales.

"0 por ejemplo, en dos manuales de investigacion de gran circulacion en
Argentina no hay ninguna referencia a la ética de la investigacion (ver
Hernandez Sampieri et al. (1998) y Cea D’Ancona (1996)). En un handbook de
gran circulacion internacional -The Sage Handbook of Qualitative Research-
solo en dos breves capitulos sobre un total de cuarenta y cuatro se abordan temas
de ética de la investigacion (expresado en numero de paginas, solo 50 de 1200
abordan el tema). Uno de ellos ademas es critico respecto a los comités de ética.
Ver Denzin y Lincoln (2005: 139-189).

"' En Argentina no hay una guia general para evaluar éticamente las
investigaciones sociales. Recién en los tltimos afios estan surgiendo comités y
codigos vinculados a estas disciplinas.

"2 Ver Santi (2007 y 2012) y Santi y Righetti (2007 [2008]).

'3 Ver Israel y Hay (2006: 40-59) y Kent et al. (2002).

14 Achio Tacsan (2003).
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investigacion'"; o se acepta que la investigacion incluya el engafio''’; y
no se prevén beneficios o alguna forma de devolucidn de los resultados
obtenidos por la investigacion para los participantes que formaron parte
de ella.

Los aspectos éticos sefialados varian de pais en pais e incluso de
region en region haciendo que el abordaje de las cuestiones éticas
vinculadas a las ciencias sociales sea actualmente divergente. En este
sentido, no es posible afirmar que existe un estandar ético minimo
respecto a la evaluacion de estas investigaciones que pueda ser aplicado
a nivel internacional. Esto es, no hay una guia ética que sea reconocida y
exigible globalmente y que incluya los aspectos éticos fundamentales
que una investigacion social debe contemplar al llevarse a cabo.

Cabe preguntar: ;es necesario un estandar ético? Y si es asi, jen qué
se justifica? Una de las principales razones para abogar por un estandar
ético es que las investigaciones sociales trascienden las fronteras
nacionales, y ain mas: las fronteras culturales. Contar con un conjunto
de protecciones minimas resultaria un avance indispensable para
asegurar el respeto de los participantes, preservar su integridad, anticipar
posibles dafios y buscar alternativas para minimizarlos.

En los ultimos tiempos se ha evidenciado una globalizacion de la
investigacion social, que se vincula con problematicas que caracterizan a
los paises de menores recursos, y que atraen la atencion de
investigadores de distintos paises''’. Histéricamente, este ha sido el
caso de los trabajos de campo con comunidades indigenas, llevados a

cabo por investigadores de diversos lugares del mundo''®. La dificultad

"5 Ver Macklin (2002) y Homan (2001).

"6 Ver Clarke (1999), Herrera (2001) y APA (2010).

"7 Algunos ejemplos paradigmaticos de este fendmeno son las investigaciones
llevadas a cabo en Rwanda luego del genocidio de mediados de la década de
1990, ver Brown et al. (2004).

8 Esto no significa que las/os cientificas/os sociales actiien inmoral o
incorrectamente sino que el punto que intento hacer es que la consideracion de
los aspectos éticos de las investigaciones es circunstancial, al no haber
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para implementar una revision ética adecuada de la investigacion en este
tipo de contextos hace que un conjunto de lineamientos éticos sea
promisorio en estos casos.

En otros escenarios de investigacion menos complejos también
resultaria esencial contar con un conjunto de protecciones y con una
guia para llevarlas adelante, con el mismo fin de respetar a las y los
participantes, preservar su integridad, y minimizar posibles dafios. En
términos generales, de lo que se trata es de informar a las y los
participantes, solicitar su autorizacion para incluirlos en una
investigacion, evaluar y minimizar los riesgos implicados y compartir

con ellas/os los resultados obtenidos''.

Estos son algunos de los
aspectos éticos mas relevantes para tener en cuenta al momento de
realizar una investigacion'.

Resta sefalar que a pesar de que la ética de la investigacion social no
ha tenido un desarrollo sistematico, y el abordaje de esta problematica
diverge local y regionalmente, esto no significa que no se haya abordado
el tema. Los capitulos 3, 4, 5 y 6 justamente recogen parte del trabajo
que se ha realizado en ética de la investigacion social en los ultimos
afos. En los préoximos apartados profundizaré en los distintos puntos

clave sefialados.

2.3.1 Las voces del debate: criticos y escépticos

«Los cientificos sociales estan enojados y frustrados. Creen que
su trabajo se ve reducido y distorsionado por quienes regulan las
cuestiones éticas, que no necesariamente comprenden la
investigacién en ciencias sociales. (...) [L]os investigadores
sostienen que los responsables de elaborar las regulaciones

lineamientos generales o por disciplina respecto a los requerimientos éticos de
estas investigaciones.

"% Santi (2010a).

120 Volveré sobre estos temas en los proximos capitulos.
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actian en base a las ciencias biomédicas que hacen poco o
ningln sentido a los cientificos sociales. ¢Como llegamos a este
punto?'?».

Israel y Hay, 2006.

El debate actual en torno a la ética de la investigacion social es muy
peculiar en cuanto al abordaje académico de esta tematica y en cuanto a
la implementacion de la revision ética. Se presenta de forma muy
heterogénea en distintos paises y regiones, no habiéndose establecido
suficientes canales de didlogo entre estos. Esta situacion dificulta la
consolidacién de la ética de la investigacion social como disciplina y
como herramienta de proteccion de las y los participantes'*.

En el debate actual en torno a los aspectos éticos de las
investigaciones sociales se destacan dos posiciones. Una de estas
posiciones es critica respecto al funcionamiento actual de todo el
sistema de comités de ética y regulaciones que se ha desarrollado a lo
largo de los ultimos cincuenta afios. La otra posicion es escéptica en
relacion a la necesidad de reconocer los problemas éticos que generan
las investigaciones sociales, y esta situacion esta avalada por una falta
de regulacion y de procedimientos de evaluacion ética de estas

investigaciones.

121 «“Social scientists are angry and frustrated. They believe their work is being
constrained and distorted by regulators of ethical practice who do not necessarily
understand social science research. (...) [R]esearchers have argued that
regulators are acting on the basis of biomedically driven arrangements that make
little or no sense to social scientists. How did we reach this point?”. Israel y Hay
(2006: 1). La traduccion es mia.

122 Esta situacion marc6 el rumbo de esta tesis. En un principio mi propésito era
abordar alguna problematica mas acotada de ética de la investigacion
(investigacion con personas en situacién de vulnerabilidad o consentimiento
informado). Al empezar a investigar y a rastrear material de diversos paises me
encontré con una situacion muy dispar a nivel mundial. Si solo abordaba la ética
de la investigacion segun su estado actual en Latinoamérica dejaba de lado todo
un desarrollo de gran relevancia que se dio en Estados Unidos. Y si seguia la
linea iniciada alli, el resultado iba a ser un trabajo completamente ajeno a
Latinoamérica, ya que aqui la ética de la investigacion es aun incipiente.
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Para simplificar la presentacion de este debate ilustro cada una de
estas posiciones presentando esquematicamente la situacion actual a
través de dos ejemplos. La primera posicion esta representada por paises
anglosajones — particularmente Estados Unidos y Canada — y la otra por
Argentina y gran parte de Latinoamérica'®.

Desde ya que existen matices entre estos puntos de vista pero la
demarcacion es significativa y puede identificarse al recorrer la
bibliografia y las iniciativas vinculadas a la ética de la investigacion
social.

Una de las claves para demarcar estas diferencias es la existencia de
regulacion'®* para guiar estas investigaciones. En los paises en los que
no hay regulacion no se ha podido desarrollar un debate abierto en torno
a la ética y las ciencias sociales y lo que reina es cierto escepticismo con
respecto a la necesidad de regular estas investigaciones. Pareceria que la
imposicion de una normativa funciona también como resorte para
debatir ciertas cuestiones y problemas.

En paises que cuentan con esta regulacion los resultados no han sido
muy satisfactorios para los cientificos sociales, ya que — segun ellos- se
exigen requisitos €ticos que serian desproporcionados en relaciéon con
los riesgos implicados en estas investigaciones o inadecuados para la
metodologia de la investigacion social. Asi, en tales escenarios surgen

dificultades de distinto tipo que se analizaran a continuacion'®.

2.3.1.1 El caso de Estados Unidos y de Canada

En Estados Unidos se realiza sistematicamente la evaluacion de los

aspectos ¢€ticos de las investigaciones sociales, y se las incluye dentro de

12 Me centraré principalmente en Estados Unidos, Canada y Argentina para
facilitar la presentacion del tema. Mencionaré el caso de Brasil, que presenta
elementos de ambas perspectivas. Para ampliar el analisis de la situacion en los
paises anglosajones ver Israel y Hay (2006: 40-52), para Brasil ver Diniz y
Guerriero (2008a) y Guilhem y Greco (2008).

124 Ya sea una disposicion, una ley, un codigo de ética o una normativa.

125 Una primera version de la situacion actual de la ética de la investigacion
social fue planteada en Santi (2012).
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la misma regulacion que se aplica a la investigacion biomédica'*®. Este
tipo de normativas abordan de forma conjunta los requerimientos éticos
que deben contemplarse al investigar con seres humanos'*’.

En Estados Unidos, donde ha habido un desarrollo considerable de la
ética de la investigacion, se cuestiona muy a menudo una
«sobrerregulaciony» [overregulation] ética de los proyectos de las
ciencias sociales. La normativa que regula la investigacion con seres
humanos — la Common Rule — se aplica con el mismo criterio a la
investigacion biomédica y a la social. Esto plantea al menos tres
problemas.

(a) Uno de estos problemas es que no se reconocen las caracteristicas
particulares de los proyectos de investigacion de las ciencias sociales y
se los evalua tomando como modelo la investigacion biomédica. Y si
bien estan planteadas ciertas excepciones para las ciencias sociales no

resulta sencillo poder aplicarlas:

«Se genero cierto debate acerca de si deberia haber un conjunto
de regulaciones especificas para la investigacion social y del
comportamiento. Las autoridades decidieron tener un Unico
conjunto de normas. Para adaptar la investigacion social (la
cual es usualmente de riesgo minimo aunque no siempre) a la
misma regulacion [que aplica a la investigacion biomédica], se
les dio a los comités de ética la prerrogativa de exceptuar
formalmente la revisién de ciertas investigaciones, la posibilidad
de realizar una revision expedita, y de eximir el requisito de

126 En Estados Unidos rige actualmente el Cédigo de Regulacién Federal [Code
of Federal Regulation, Title 45. Public Welfare Department of Health and
Human Services, Part 46: “Protection of Human Subjects”]. También conocida
como la Common Rule. Disponible en:
http://www.hhs.gov/ohrp/humansubjects/guidance/45cfr46.html [Gltimo acceso:
1 de agosto de 2013].

127 Este también es el caso de Brasil, cuya regulacion se aplica a ambas clases de
investigaciones. Alli rige actualmente la Resolucion CNS 196/1996.
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consentimiento firmado bajo ciertas circunstancias razonables
(...). Sin embargo, estas disposiciones no son particularmente
faciles de interpretar'®».

(b) Otra de las dificultades que presenta una regulacion Unica se
relaciona con la definicion de ciertas nociones basicas. En la Common
Rule se define el concepto de «investigacion» como una actividad
sistematica disefiada para desarrollar o contribuir a la obtencion de
conocimiento generalizable'”. Si se interpreta rigurosamente esta
definicion gran parte de los proyectos de las ciencias sociales no serian
siquiera considerados como «investigacion», ya que no siempre es

. .. . 130
posible obtener conocimiento generalizable

. Muchas investigaciones
sociales se llevan a cabo con un nimero muy reducido de participantes,
como los estudios de casos, lo cual restringe la aplicacion de los

Bl Generalizar los

resultados obtenidos a la poblacién estudiada
resultados de la investigacion en esas situaciones seria
metodologicamente incorrecto.

(c) El tercer problema se relaciona con la revision ética de estas
investigaciones. Los comités de ética evaliian principalmente proyectos
provenientes de las ciencias biomédicas y sus miembros no suelen estar
familiarizados con las disciplinas sociales'”>. También sucede que en
ocasiones las regulaciones son interpretadas en forma rigida sin atender

a las paradojas que esto puede generar:

128 «There was some debate concerning whether to have a separate set of
regulations for social and behavioral research. The authorities decided to have
just one set of regulations. To accommodate social and behavioral research
(which is often but not always of minimal risk) under the same regulations, IRBs
were given the prerogative of formally exempting some research from the
regulations, of conducting expedited review, and of waiving the requirement of
signed consent under certain reasonable circumstances (...). However, these
provisions are not particularly easy to interpret”. Sieber, Plattner, Rubin (2002:
1). La traduccién es mia. Enfasis afiadido.

12 Ver especialmente la seccion §46.102 (d).

130 Gunsalus (2005).

31 Santi y Righetti (2007 [2008]).

132 Santi y Righetti (2007 [2008]).
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«Desafortunadamente, se ha vuelto comdn en los Gltimos afios
que los comités de ética interpreten las regulaciones de manera
mas restrictiva que las previstas por los autores de las
regulaciones federales, y que esta interpretacion sea inadecuada
para las ciencias sociales. Por ejemplo, a un linglista que se
proponia estudiar el desarrollo del lenguaje en una comunidad
pre alfabetizada se le exigia que les hiciera leer y firmar un
formulario de consentimiento escrito a los miembros de esta
comunidad™®».

Si bien el consentimiento informado es un requisito ético importante,
su forma escrita no constituye un elemento esencial. Lo relevante del
consentimiento es la informacion que se le brinda a la persona sobre la
investigacion, con el propodsito de que esta pueda tomar una decision
auténoma. Esta informacién puede ser brindada de diversas maneras:
presentaciones orales, uso de imagenes y otros recursos visuales. La
autorizacion correspondiente puede ser confirmada oralmente con la
presencia de un testigo'*. Exigir la firma de un documento escrito es, en
este caso, practicamente inviable y se podria decir que linda con lo
absurdo. Resultando asi una exigencia imposible de satisfacer
correctamente.

Dado este contexto no sorprende encontrar cierto descontento entre
los cientificos sociales. En la literatura estadounidense actual el énfasis
esta puesto en la critica a la regulacion vigente, y esta critica pareceria
opacar cualquier reflexién ética genuina sobre las ciencias sociales.

Algunos de los articulos que dan cuenta de esta situacion de

133 “Unfortunately, it has become more common in recent years for IRBs to
interpret the regulations in ways that are more restrictive than contemplated by
the authors of the federal regulations and inappropriate for the social sciences.
The results can be bad for social and behavioral research. For example: a linguist
seeking to study language development in a pre-literate tribe was instructed to
have them read and sign a consent form”. Sieber, Plattner, Rubin (2002: 1). La
traduccion es mia.

134 E] consentimiento informado ser4 analizado en el capitulo 4.
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«sobreevaluacion» de la investigacion social tienen titulos muy
elocuentes: «El Estado-nifiera encuentra su abogado interior:
sobrerregulando y desprotegiendo a los sujetos humanos que participan
de la investigacion» [The Nanny State Meets the Inner Lawyer:
Overregulating While Underprotecting Human Participants in
Research] o «Como (no) regular la investigacion en ciencias sociales y
de la conductay [How (Not) to Regulate Social and Behavioral
Research]'™>.

En esta misma linea, un grupo de profesionales de diversas
disciplinas de la Universidad de Illinois organiz6 en 2003 una
Conferencia dedicada a la evaluacion ética, por parte de los comités, de
aquellas investigaciones que no pertenecieran a las ciencias biomédicas.
A partir de esta Conferencia se elaboré un documento critico respecto a
coémo los comités evaltan los proyectos de las ciencias sociales'*®. Esta
publicacion es conocida como «El documento blanco de Illinois» [The
Ilinois White Paper].

Los principales cuestionamientos que se plantean en este documento
se vinculan con el incremento de poder de los comités, y con la
interpretaciéon inadecuada de las regulaciones, que deviene en una
preocupacion por los procedimientos y por la documentacion mas que
por los problemas éticos'*’. Si bien algunos de los puntos que sefialan
son acertados, defienden una posicion muy critica respecto a la ética de
la investigacion que deja poco lugar al cuestionamiento de los proyectos

de las ciencias sociales. Utilizan constantemente la idea de una «mision

135 Ver Sieber, J.; Plattner, S.; Rubin, P., “How (Not) to Regulate Social and
Behavioral Research”, Professional Ethics Report, Vol. XV, N° 2, 2002;
Gunsalus, K., “Human Subject Protections: Some Thoughts on Costs and
Benefits in the Humanistic Disciplines” en Galston, A. W.; Peppard, C. Z.,
Expanding Horizons in Bioethics, Dordrecht, Springer, 2005 y Gunsalus, K.,
“The Nanny State Meets the Inner Lawyer: Overregulating While
Underprotecting Human Participants in Research”, Ethics & Behavior, 14(4),
369-382, 2004.

136 Schrag (2010: 182-183).

37 Gunsalus et al. (2007).
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de avance furtivo» [mission creep] para hacer referencia irénicamente a
la evaluacion ética de las ciencias sociales por parte de los comités. Esta
frase se usa para dar cuenta de la extension de una actividad mas alla de
sus propositos iniciales. En este caso se haria referencia a la expansion
(inapropiada) del poder de los comités de ética a aquellas
investigaciones que no pertenecen a las ciencias biomédicas.

Recientemente se publico un libro que da un paso mas alld y
cuestiona directamente la legitimidad de evaluar éticamente las
investigaciones sociales. El titulo del libro habla por si mismo:
Imperialismo ético'*®, y sera analizado en el proximo apartado.

El caso de Canada es similar en algunos aspectos al de Estados
Unidos. Alli rige actualmente una politica comun para regular distintos
tipos de investigaciones: la Declaracion de politica del Consejo
Tripartito: el comportamiento ético en la realizacién de investigaciones
con seres humanos'”’. Esta Declaracion ha sido elaborada por diversas
agencias dedicadas a la investigacion en salud, en ciencias naturales, en
ingenieria, y en ciencias sociales y humanas. Fue publicada en 1998
luego de varios escandalos, entre ellos la falsificacion de datos, y ha sido
revisada recientemente. La tltima version es de 2010. Rige para las
investigaciones que son financiadas por estas agencias pero se espera
que funcione como una guia general aplicable para distintos centros y
universidades'*.

Con el proposito de evitar la imposicion de la perspectiva de una
disciplina sobre las otras se establecid en 2001 un Panel Asesor

Interinstitucional de Etica de la Investigacion [Interagency Advisory

138 Schrag, Z., Ethical Imperialism, Baltimore, John Hopkins Press, 2010.

13 Canadian Institutes of Health Research, Natural Sciences and Engineering
Research Council of Canada, and Social Sciences and Humanities Research
Council of Canada, Tri-Council Policy Statement: Ethical Conduct for Research
Involving Humans  (TCPS), December  2010. Disponible en:
http://www.pre.ethics.gc.ca/pdf/eng/tcps2/TCPS 2 FINAL Web.pdf  [ultimo
acceso: 29 de octubre de 2013].

140 TCPS (2010: 5-6).
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1A su vez, este Panel

Panel on Research Ethics, conocido como PRE]
cre6 en el afo 2003 un comité especial dedicado a analizar los
problemas y los desafios éticos mas relevantes de la investigacion en
ciencias sociales presentes en esta politica vigente. Un afio después de
su establecimiento, publicé un informe titulado: Dandole voz al espectro
[Giving Voice to the Spectrum]'. El titulo del informe refleja la
preocupacion de este comité por la estructura regulatoria de las
investigaciones con seres humanos, centrada en enfoques positivistas,
experimentales y clinicos; y ajenos a toda la gama de experiencias y
perspectivas de investigacion propias de las ciencias sociales'®. El
espiritu de este informe podria resumirse figurativamente en una frase:
one size does not fit all (una talla no sirve para todos). Esto es, una tnica

normativa no puede aplicarse a todas las disciplinas:

«Es necesario alejarse del modelo actual que plantea que una
misma solucién sirve para todos. A pesar de los mejores
esfuerzos de las tres agencias y de las personas que colaboraron
en la elaboracién de la TCPS [la Declaracion], esta presenta
claramente un tipo especifico de investigacion cientifica como el

“estandar” y define al resto como *“excepciones” “*».

Las conclusiones a las que llegd este comité y los desafios que
enfrenta Canadd en la actualidad son los siguientes: deben reconocerse

las caracteristicas especificas de las investigaciones sociales y deben

'“!'Ver Israel y Hay (2006: 45-47) para un analisis del caso de Canadé.

142 Report of the Social Sciences and Humanities Research Ethics Special
Working Committee (SSHWC) to the Interagency Advisory Panel on Research
Ethics, Giving Voice to the Spectrum, 2004. Disponible en:
http://www.sfu.ca/~palys/SSHWC-GivingVoice-2004.pdf [altimo acceso: 29 de
octubre de 2013].

'3 Israel y Hay (2006: 46).

144 “There is a need to move away from the present one-size-fits-all model. The
TCPS, in spite of the best efforts of the three councils and the people who
framed it, strongly represents a specific model of scientific research as
‘standard’ and defines other models as ‘exceptions’. SSHWC (2004: 56). La
traduccion es mia.
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promoverse cambios sustanciales tanto en la Declaraciéon como en la

revision ética por parte de los comités.

2.3.1.2 El caso de Argentina

En Argentina'®’, como en otros paises de la region, no se realiza una
evaluacién ética sistematica de los estudios sociales. Esto es, no existe
un coédigo de ética o una normativa especifica para guiar estas
investigaciones, y no hay una directiva general que indique si tienen que
ser evaluadas éticamente por un comité'*®. Esto depende de cuestiones
circunstanciales: del lugar en donde se lleve a cabo la investigacion (un
hospital, una escuela, la via publica, etc.), de la moral particular del
investigador o investigadora y de la institucion que financie el proyecto.

Por ejemplo, si se planea realizar una investigacion sobre violencia
doméstica contra las mujeres, la evaluacion de los aspectos éticos
dependera del lugar en donde se realice la investigacion o de la
institucion que la financie. Si las participantes van a ser contactadas a
través de las oficinas de asistencia social y psicologica de un hospital
publico, es practicamente seguro que esa investigacion sera evaluada
éticamente, ya que la mayoria de los hospitales publicos cuentan con un
comité de ética en investigacion. Pero si esta investigacion buscara
contactar a las participantes en los grupos de apoyo de mujeres victimas
de violencia que funcionan en diversos centros comunitarios, no queda
claro ante quién se deberia presentar esta investigacion para ser evaluada
éticamente. Es probable que en este caso cobrara relevancia la agencia
financiadora y los estandares éticos que esta exija. ;Y si esta
investigacion fuera la tesis de un estudiante de posgrado? Tampoco se
aseguraria su evaluacion ética, si la universidad en donde se desarrolla

carece de un comité.

45 Quisiera agradecer especialmente a Sol Terlizzi, Alicia Lanzilotta, Leonardo

Perelis, Carlos Burger y Alfredo Stolarz quienes fueron consultados para
corroborar la informacion brindada en este apartado sobre Argentina.
16 Santi (2012).
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En Argentina se advierte una subestimacion de los problemas éticos
que pueden surgir de estas investigaciones. Asi también se percibe una
falta de reconocimiento, por parte de la comunidad cientifica, y de la
sociedad en general, de la importancia de cumplir con ciertos
requerimientos éticos con el fin de proteger y respetar a las personas que
participan de las investigaciones sociales'?’.

La situacion de la ética de la investigacion social varia en los
diferentes paises de Latinoamérica en relacion con la evaluacion ética de
los proyectos sociales, los comités de ética y el alcance de las
normativas. En términos generales, la preocupacion por los aspectos
éticos implicados en los estudios sociales es atn incipiente en la mayor
parte de la region. Ciertamente, el tema de la ética de la investigacion
social no ha ocupado un lugar destacado en la agenda de las y los
cientificos sociales. Incluso en eventos internacionales de ética y
bioética los problemas vinculados a la investigacion social son
planteados como temas tangenciales'**. En Brasil, uno de los paises de
la regiébn que cuenta con un sistema de evaluacion ética de estas
investigaciones, se empieza a abordar el debate sobre estos temas recién
a partir del afio 2000'"’.

Si bien este es el panorama general en relacion a la ética de la
investigacion social en la region, ha habido varias iniciativas para
abordar estos temas. En Argentina, se han creado recientemente varios
comités de ética en universidades y en instituciones dedicadas a la
investigacion, y han aparecido algunas guias éticas que incluyen a las
ciencias sociales.

En el afio 2009 se cre6 el comité de ética del Instituto de
Investigacion Gino Germani (IIGG), uno de los centros de investigacion

social mas importantes de Argentina. El proposito del comité es ser una:

147 Santi (2012).
18 Ver Diniz y Guerriero (2008a: 294) y Rovaletti (2006: 245).
' Diniz y Guerriero (2008a: 292 y ss.).
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«...[I]nstancia de evaluacién, asesoramiento y difusion sobre
aspectos éticos y bioéticos relacionados con las actividades de
investigaciéon (...) que contemplen el trabajo de campo con
personas o la informacion referida a ellas®**».

Entre sus funciones se destaca la tarea de evaluar los aspectos éticos
de los proyectos de las ciencias sociales, y funcionar como organismo de
asesoramiento y consulta'’.

Unos afios antes, a finales de 2006, el comité de ética del CONICET
(Consejo Nacional de Investigaciones Cientificas y Técnicas) elabor6 un
documento dedicado a analizar los aspectos éticos mas relevantes
vinculados a las ciencias sociales y humanas: Lineamientos para el
comportamiento ético en las ciencias sociales y humanidades'*.

Estos lineamientos tienen como proposito colaborar con la reflexion
de las cuestiones y actitudes éticas en estas disciplinas y servir de guia
para las y los cientificas/os sociales. Establecen que la obligacion
primaria del/de la investigador/a social en la busqueda del conocimiento
es considerar al ser humano nunca como medio y siempre como fin.
Sefialan como valores guia la honestidad, el espiritu critico, la
objetividad y la transparencia. Sostienen que la responsabilidad de las y
los investigadoras/es tiene tres dimensiones: las personas que son sujetos
de investigacion, la sociedad en general y su propio quehacer'*>. Los
principios que rigen en relacién con los sujetos de investigacion son
variados, entre ellos se incluye: el respeto a la libertad y la

autodeterminacion de los individuos, la necesidad de solicitar el

150 Ver http://iigg.sociales.uba.ar/?page_id=179 [ultimo acceso: 30 de agosto de
2013].

151 Mias informacion en: http://iigg.sociales.uba.ar/?page_id=179 [ultimo acceso:
30 de agosto de 2013].

152 yer CONICET-Comité de ética, Lineamientos para el comportamiento ético
en las Ciencias Sociales y Humanidades, 2006. Disponible en:
http://web.conicet.gov.ar/documents/11716/0/RD+20061211-2857.pdf  [altimo
acceso: 12 de septiembre de 2013].

153 CONICET-comité de ética (2006: 3).
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consentimiento informado, de evitar poner en riesgos a los sujetos, y de
proteger especialmente a grupos vulnerables. También sefialan que en
caso de ser solicitado, se debe informar a los participantes los resultados
de la investigaciéon'™*.

Esta iniciativa es sumamente importante en materia de ética de la
investigacion social. No obstante, considero que es necesario explicitar
algunos de los principios sefialados, ya que si se los interpretara
estrictamente se haria dificil realizar investigaciones. Por ejemplo,
habria que ampliar la referencia a los «medios y fines» y mostrar la
complejidad de esta tematica. Si se siguiera esta referencia con rigor se
haria dificil realizar investigaciones, ya que participar de una
investigacion es de alguna forma ser «medio para un fin»'**. Lo que
habria que establecer es de qué forma se participa. Si se respeta a las
personas y se les informa sobre los propositos de la investigacion, y
estas deciden auténomamente participar, las condiciones de esta
participacion no parecerian ser dafiinas ni perjudiciales para las y los
involucradas/os. Lo mismo sucede cuando se afirma que no hay que
poner en riesgo a las/los participantes. Esto es dificil de llevar a cabo
porque un gran numero de investigaciones suelen tener asociadas a ellas

alglin tipo de riesgo aunque sea minimo. Se puede filtrar informacion

154 CONICET-comité de ética (2006: 4).

155 Existe un gran desarrollo de la tematica de los medios y fines en filosofia
practica. La referencia ineludible en relacion a esto es el filosofo aleman
Immanuel Kant (1724-1804). Kant plantea en estos términos una de las
formulaciones del imperativo categérico: «...obra de tal modo que uses la
humanidad, tanto en tu persona como en la persona de cualquier otro, siempre
como un fin al mismo tiempo, y nunca solamente como un medio». Kant (1998
[1785]: 44-45). Esta formulacion, atractiva en un primer momento, plantea
ciertos inconvenientes al ser aplicada a casos concretos. Siguiendo una
interpretacion estricta de esta formulacion del imperativo Kant no aprobaria la
donacién de organos o la investigacion con seres humanos. Si bien es posible
elaborar un argumento desde la ética kantiana para justificar la realizacion de
investigaciones con seres humanos, este argumento requeriria incluir el respeto
de la integridad, la dignidad y las decisiones autéonomas de las personas
involucradas. Teniendo en cuenta la complejidad de estos temas considero que
en estas guias habria que desarrollar mas esta idea de los medios y fines.
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confidencial o intima (por ejemplo, que se es homosexual en una
comunidad intolerante a este tipo de orientacion sexual), o se pueden
revelar datos comprometedores para los sujetos, asociados al consumo
de drogas ilegales, etc.

Como sefialaba, si bien habria que ajustar y ampliar algunos de los
principios, estos lineamientos representan un gran avance para la ética
de la investigacion social .

Hay otra iniciativa reciente vinculada a la ética de la investigacion
pero cefiida al &mbito de la ciudad de Buenos Aires: la ley N° 3301
«Proteccion de derechos de sujetos en investigaciones en salud». Esta
ley deja planteada la problematica de la evaluacion ética de las

investigaciones sociales:

«La autoridad de aplicacién fijard por via reglamentaria
procedimientos especiales para el resto de las investigaciones
cientificas no contempladas en la presente ley, [...] como por
ejemplo, las investigaciones conductuales, socio-antropoldgicas
y epidemiolégicas™’».

156 Otra iniciativa relevante en materia de ética de la investigacion es el
documento elaborado recientemente por el Comité Nacional de Etica en la
Ciencia y la Tecnologia (CECTE): Proposiciones para una ciencia y una
tecnologia socialmente responsables. El objetivo de este documento es
establecer los principios y enunciados guias necesarios para propiciar una
ciencia comprometida socialmente. Este documento fue elaborado sobre la base
de una consulta a cuatrocientos investigadoras/es. En ¢l se abordan cuestiones
éticas fundamentales vinculadas al consentimiento informado, la
confidencialidad y la privacidad, la investigacion con sectores vulnerables de la
poblacion —entre otras cuestiones. Con este documento se espera iniciar un
debate abierto y constructivo, tanto entre las/os investigadoras/es como en la
sociedad en general, en  torno a estos temas. Ver:
http://www.mincyt.gob.ar/informes/proposiciones-para-una-ciencia-y-una-
tecnologia-socialmente-responsables-8108 [ultimo acceso: 4 de octubre de
2013].

157 Ver la Ley N° 3301/2009 y su Decreto Reglamentario (N° 58-GCABA-11).
Disponibles en:
http://buenosaires.gov.ar/areas/salud/dircap/investigacion/consejonormativas.ph
p?menu_id=29732 [Altimo acceso: 4 de junio de 2013].
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El articulo citado no ha sido reglamentado todavia pero queda abierta
la cuestion para futuras revisiones y reglamentaciones de esta ley'>*.

Si bien hay varias propuestas en relacion a la ética de la
investigacion social en nuestro pais y en otros paises de Latinoamérica
estas son ain recientes e incipientes' ™.

Por ultimo, quisiera sefialar que hoy en dia existen varios desafios
vinculados a la ética de la investigacion social, desde ambas posiciones
de este debate. Uno de los principales desafios en Latinoamérica es
revertir la creencia de que las investigaciones sociales no generan
problemas éticos significativos, y mostrar que una revision ética puede
ser una experiencia valiosa tanto para las y los investigadoras/es como
para las y los participantes. Por el contrario, en Estados Unidos y en
otros paises anglosajones, el desafio es buscar alternativas a las
regulaciones actuales, reconocer los rasgos distintivos de las ciencias

sociales y propiciar cambios en pos de esto.

2.3.2 El argumento del imperialismo ético

«Los cientificos sociales no tienen un derecho inalienable a
realizar investigaciones que involucren a otras personas (Oakes,
2002). Que sigamos teniendo la libertad para llevar a cabo dicho

'8 En la provincia de Buenos Aires rige actualmente la Ley N° 11.044 y su
decreto reglamentario N° 3.385. Las investigaciones sociales son evaluadas por
los comités de ética solo en los casos en los que se aborden temas vinculados a
la salud o tengan lugar en un hospital o centro de salud de la provincia. Se
espera, no obstante, avanzar en el analisis especifico de las cuestiones éticas

vinculadas a las ciencias sociales. Disponible en:
http://www.ms.gba.gov.ar/servicios/normas/decreto_11044.pdf [ultimo acceso:
4 de junio de 2013].

' El hecho de no contar con una guia especifica para evaluar las
investigaciones sociales en nuestro pais complica la tarea de los comités de
ética, ya que tienen que adaptar la regulacion pensada para las investigaciones
biomédicas a los estudios sociales. En la practica esto genera que se sobrestimen
frecuentemente los problemas éticos de las disciplinas  sociales.
Paradodjicamente, esta situacion termina siendo similar a la sefialada en el
apartado anterior para el caso de Estados Unidos y Canada.
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trabajo es, en gran parte, producto de la buena voluntad
individual y social, y depende de que nosotros sigamos actuando
de maneras que no sean dafiinas y sean justas para los otros*®».

Israel y Hay, 2006.

En el afio 2010 se publicd el libro Imperialismo ético como
continuacion del articulo: «Como conversar se convirtio en
investigacion con seres humanos: las regulaciones federales de las
ciencias sociales, 1965-1991» [How Talking Became Human Subject
Research: The Federal Regulations of the Social Sciences, 1965-
1991]'%". Estas publicaciones recogen una posicién sumamente critica
acerca de la evaluacion ética de las ciencias sociales, que cuestiona
directamente la necesidad de realizar un analisis ético de las
investigaciones de estas disciplinas'®.

El autor, Zachary Schrag, un historiador norteamericano, defiende
esta idea basandose en un recorrido historico de las regulaciones que
aplican a la investigacion social en Estados Unidos. A lo largo del libro

presenta diversas criticas al sistema actual de comités de ética y de

160" «Social scientists do not have an inalienable right to conduct research
involving other people (Oakes, 2002). That we continue to have the freedom to
conduct such work is, in large part, the product of individual and social goodwill
and depends on us acting in ways that are not harmful and are just”. Israel y Hay
(2006: 3). La traduccion es mia.

16! Schrag, Z., “How Talking Became Human Subject Research: The Federal
Regulations of the Social Sciences, 1965-1991”, The Journal of Policy History,
Vol. 21, N° 1, 2009 y Ethical Imperialism, Baltimore, John Hopkins Press,
2010.

162 E] autor distingue entre «ciencias de la conducta» [behavioral sciences] y
«ciencias sociales» [social sciences], y hace referencia con esta ultima
denominacién a las siguientes disciplinas: sociologia, antropologia, historia,
ciencia politica y geografia. Deja afuera la psicologia y la educacion afirmando
que hay diferencias significativas entre estas disciplinas y las «sociales». Esta
distincion resulta problematica porque equipara la psicologia y la educacion con
estrategias metodologicas basadas en experimentos de laboratorio o realizados
en aulas. Esto no se aplica a todas las investigaciones en psicologia o educacion.
Gran parte de la investigacion en psicologia se hace en conjunto con socidlogos
y antropélogos, y resulta mas cercana tanto metodologica como éticamente a
estas disciplinas. Ver Schrag (2010: 3-5).
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regulacion de la investigacion con seres humanos. A continuacion
analizaré las criticas principales.

En primer lugar, sefiala que las ciencias sociales y humanas fueron
incluidas en la regulacion federal por «error»'® y por razones

burocraticas'**:

«...[E]l objetivo era incluir a la investigacion biomédica, la
regulacion de la investigacion social fue simplemente un dafio

colateral*®».

También afirma que el modelo para desarrollar estas regulaciones se
bas6 en las ciencias biomédicas y que se utilizaron los principales
conceptos provenientes de estas disciplinas -ciencia, investigacion y
sujeto de investigacion- y se ignoraron diferencias principales. De
hecho, el autor plantea el debate en términos de «imperialismo éticox» ',
es decir, como la imposicion de una disciplina (ciencias biomédicas)

sobre la otra (ciencias sociales).

«...[L]as personas encargadas de redactar las regulaciones no
preguntaron si las ciencias sociales necesitaban ser reguladas, o
qué tipo de normativas serian mejores para los participantes de
las investigaciones sociales. En lugar de eso, formularon una
pregunta mas estrecha: como las politicas desarrolladas para la

' Schrag (2010: 5-7).

164 Schrag (2009: 29).

165 «“The goal was to contain medical research, and the regulation of the social
sciences was merely collateral damage”. Schrag (2009: 189). La traduccion es
mia. Enfasis afiadido.

166 E] término «imperialismo ético» se usa frecuentemente en ética y bioética
pero se lo utiliza en relacioén a la imposicion de valores éticos y bioéticos de
occidente sobre otras culturales. El autor en este caso lo utiliza para referirlo a la
imposicion de una disciplina sobre otras: de las ciencias biomédicas sobre las
ciencias sociales.
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investigacion biomédica podrian ser adaptadas a las ciencias
sociales'®’».

Como ejemplo de lo anterior Schrag muestra que los dos momentos
en los que la regulacion aumentd las exigencias con las investigaciones
sociales responden a escdndalos concretos propios de las ciencias
biomédicas. Esos momentos corresponden a la divulgacion de las
investigaciones sobre el curso natural de la sifilis en poblacidén negra de
bajos recursos a fines de la década de 1970 —conocido como el caso
Tuskegee'®-, y la divulgacion, a finales de los afios noventa, de las
investigaciones sobre radiacion realizadas con seres humanos durante la
Guerra Fria'®.

En tercer lugar, sefala que hay una «gran pérdida» de conocimiento
y de potenciales publicaciones provenientes de las ciencias sociales y
que esta pérdida esta directamente relacionada con la evaluacién de los
proyectos por parte de los comités de ética.

Asimismo, afirma que algunos cientificos sociales cambiaron sus
estrategias metodologicas con el fin de evitar a los comités de ética,
proponiendo proyectos de investigacion mas tedricos y menos

empiricos'”’.

167 «[R]egulators did not ask whether the social sciences needed regulation, or

even what regulations would best serve participants in social science research.
Instead, they asked a narrower question: how policies developed for biomedical
research could be adapted to the social sciences”. Schrag (2010: 8). La
traduccion es mia.

'8 Ver nota 56 de esta tesis.

1% En 1993 se hacen puiblicos una serie de experimentos con plutonio realizados
en seres humanos y financiados por el gobierno de los Estados Unidos. A partir
de esta publicacion comenzaron a divulgarse otros casos que incluian a
prisioneros, recién nacidos y personas discapacitadas. A raiz de este escandalo,
el presidente de los Estados Unidos (Bill Clinton) cred una comision especial
dedicada a reconstruir la historia de la investigacion en esa época con el
propdsito de no repetir estos mismos “errores” en el futuro. Ver Schrag (2010:
130-136) y Luna (1998: 44).

170 Schrag (2010: 2).
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Finalmente, sostiene que el Uinico caso controvertido éticamente en
ciencias sociales fue el de Humphreys, y fue completamente
excepcional'”".

Muchos de los puntos sefnalados resultan ya familiares y coinciden
con las criticas que bioeticistas y cientificas/os sociales, preocupadas/os
por los problemas éticos de sus disciplinas, plantean en relacion con la
regulacion actual que rige la investigacion en Estados Unidos.

La principal diferencia entre los puntos de vista criticos analizados
en el apartado anterior y la postura de Schrag es que este autor da un
paso mas alld y defiende la idea de que los estudios sociales son
basicamente «charlas entre adultos» y dado que los adultos pueden
defender sus propios intereses durante las conversaciones que
mantienen, no seria necesario tomar mayores recaudos éticos'’?. El
titulo de uno de sus articulos es justamente: «COmo conversar se
convirtié en investigacion con seres humanos...».

Otros autores defienden la misma idea y sostienen directamente que
no hay riesgo en las situaciones en las que hay «dos adultos hablando»
que son capaces de tomar sus propias decisiones. Estos casos, afirman,
deberian quedar exentos de cualquier revision ética por parte de un
comité'”.

Uno de los problemas que se suscita si se siguen estas perspectivas,
aparece cuando se intenta determinar qué tipo de investigacion entraria
bajo esta categoria. Por ejemplo, ;como se clasificarian las
investigaciones en las que se indagan cuestiones traumaticas o dolorosas
como los casos de violaciones o de fallecimiento de un familiar? En
principio, son investigaciones del tipo «dos adultos hablando» pero no
parecerian caer bajo la categoria de investigacion sin riesgo, ya que las
personas involucradas podrian verse afectadas por su participacion en la

investigacion.

7! Schrag (2010: 188).
172 Schrag (2009).
173 Gunsalus (2004: 374).
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Otro caso complejo se plantea cuando se investiga sobre temas
sensibles'”* y practicas consideradas ilegales, como la realizacion de

abortos en paises en los que esta penalizada por la ley:

«Investigar el tema del aborto en contextos donde esta
legalmente prohibido agrega obstaculos éticos y logisticos
adicionales a un problema que por naturaleza es socialmente
sensible, lo cual influye en la posibilidad de explorar el tema y
de obtener informacién valida, sobre todo cuando implica
acercarse a las mujeres que han tenido abortos ilegales"».

Como sefalan las autoras, no solo el tema es en si sensible sino que
ademas de esto es una practica ilegal, y por tanto las mujeres que
atravesaron esta experiencia se encuentran en una situacion de gran
vulnerabilidad'® y la divulgacion de su caso y de su identidad podria
traerles aparejado serios problemas tanto emocionales como legales.

Los ejemplos sefialados permiten poner en duda la concepcion de la
investigacion social como una «charla entre adultos». Lo que resulta
equivocado en esta concepcion es sostener este punto de vista de forma
general, ya que si bien muchos estudios sociales no plantean grandes
riesgos para los participantes, no puede darse por sentado que ese sea el
caso para toda investigacion social.

En relacion a las criticas sefaladas por Schrag, la clave para elaborar

un contraargumento de su punto de vista es separar lo que sucedio

7% Los temas considerados sensibles pueden ser muy diversos: actividades
ilegales (como el consumo y venta de drogas); practicas controvertidas
moralmente (como el travestismo o la prostitucion); experiencias traumaticas
vividas (como casos de violencia familiar, abuso sexual o migracion forzada) o
historias intimas (como una homosexualidad no revelada o un cambio de sexo) —
entre otros temas. Volveré sobre esto a lo largo de la tesis.

175 «“Research on abortion in legally restricted settings implies additional ethical
and logistical obstacles to a naturally socially sensitive issue which affect the
possibility of exploring the issue and obtaining valid information, particularly
when it involves approaching women who have had illegal abortions”.
Zamberlin, Romero y Ramos (2012: 8). La traduccion es mia.

176 Ver los capitulos 5 y 6 para un analisis del concepto de vulnerabilidad.
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histéricamente (incluidos los «errores» y «dafios colaterales») de
aquello que puede defenderse normativamente.

En primer lugar, es imprescindible establecer que si bien es cierto
que la investigacion en las ciencias sociales esta «sobrerregulada» en
algunos paises, y que las guias éticas tomaron como modelo a las
ciencias biomédicas, esto no significa que no planteen problemas éticos.
La pregunta relevante que habria que formular es como deberian ser
incluidas las ciencias sociales en una regulacion o codigo profesional
dedicado a la investigacion con seres humanos.

En segundo lugar, y en relacion con las cuestiones historicas,
muchos autores sostienen que las regulaciones que incluyen a las
ciencias sociales responden efectivamente a casos éticamente
controvertidos y a cuestiones relevantes y atinentes a estas ciencias. En
este sentido, las ciencias sociales no habrian sido incluidas solo por
«error» en la regulacion federal. Levine y Skedsvold muestran como las
investigaciones de Milgram, Humphreys y Zimbardo —entre otros
factores- generaron un amplio debate sobre las cuestiones éticas en las
ciencias sociales, y llevaron a que estas disciplinas fueran incluidas en la
regulacion federal y propiciaron la elaboracion de codigos y documentos
de ética'”’.

Por otra parte, y como indiqué unos parrafos mas arriba, desentrafiar
las cuestiones historicas no invalida el planteo normativo fundamental
acerca de que las investigaciones sociales generan problemas éticos y

estos problemas deben ser abordados segun su especificidad.

7T El punto de vista de estas autoras fue desarrollado en la primera parte de esta
tesis. Ver Levine y Skedsvold (2008). Kimmel sefiala varios casos éticos
controvertidos que habrian propulsado el analisis €tico en las ciencias sociales.
Este autor muestra como los codigos profesionales y las regulaciones nacionales
habrian recogido parte de este debate, ver Kimmel (2007: 1-52). Beauchamp et
al. (1982) siguen esta misma linea de analisis y sefialan que efectivamente la
ética de la investigacion responde a cuestiones relevantes para las ciencias
sociales, ver Beauchamp et al. (1982: 3-11).
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En tercer lugar, defender el argumento de que existe una «gran
pérdida» de conocimiento y publicaciones debido a la evaluacion ética
por parte de los comités es directamente peligroso. Con ese argumento
se han justificado muchas atrocidades cometidas en nombre del avance
de la ciencia. Considero que la solucién a estos desacuerdos en materia
de evaluacion ética no es «esquivar» a los comités sino trabajar
conjuntamente con ellos.

Ciertamente a través del analisis ético lo que se intenta hacer es
determinar cuales son los limites morales de lo cientificamente posible.

Las Pautas éticas de CIOM-OMS sefialan en el primer paragrafo:

«La investigacién [con seres humanos] puede justificarse
éticamente solo si se realiza de manera tal que respete y proteja
a los sujetos de esa investigacion, sea justa para ellos y
moralmente aceptable en las comunidades en que se realiza'"®».

Actuar éticamente no es facil. Es sabido que hacer investigaciones
que respeten aunque sea un estandar ético minimo es mas complejo y
puede implicar una dedicaciéon mayor que realizar investigaciones que
no tengan en cuenta ningun tipo de recaudo ético. Por ejemplo, resulta
mas sencillo publicar los resultados de una investigacion en un libro con
fotografias e informacion pormenorizada acerca de la vida cotidiana de
una comunidad indigena que emprender la tarea de consultar con esta
comunidad si las imagenes y la informacion que va a ser revelada los
perjudica de alguna forma, ya sea a alguno de los miembros o a la

comunidad en su totalidad.

178 CIOMS-OMS (2002: 14). Enfasis afiadido. Estas Pautas estan dedicadas
principalmente a la investigacion biomédica aunque sefialan cuestiones
vinculadas a la investigacion del comportamiento humano. Son una excelente
guia para tener en cuenta al momento de analizar los problemas éticos que
pueden suscitarse al investigar con seres humanos. Incluyen no solo las reglas o
principios a seguir sino también una justificacion de cada paragrafo y mencionan
el debate que hubo en torno a cada uno de ellos.
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Si bien algunas de las criticas sefialadas por Schrag son acertadas -
por ejemplo, la «sobrerregulacion» de las ciencias sociales - considero
que su posicion general en este debate resulta insostenible. Como
mostraré a lo largo de esta tesis, resulta inadecuado considerar a las
investigaciones sociales solo como «charlas entre adultos» o como
investigaciones inocuas. Muchas investigaciones sociales involucran
personas y comunidades en situacion de vulnerabilidad, trabajan con
grupos marginados y poblaciones de muy bajos recursos o investigan
cuestiones que pueden ser traumaticas o dolorosas para las y los
participantes —por mencionar algunos ejemplos complejos.

Desde un punto de vista tedrico es cuestionable reducir la
investigacion social a una «charla entre adultos». Solo un numero muy
reducido de investigaciones entrara bajo dicha categoria.

Desde un punto de vista empirico, hay evidencia suficiente para
sefialar que las y los participantes de las investigaciones sociales pueden
verse afectadas/os por su inclusion en una investigacion. Por tanto, el
argumento de que las investigaciones sociales son solo simples
«conversaciones entre adultos» no resulta aceptable.

Por ultimo, quisiera agregar que plantear el debate en términos de
«imperialismo ético», es decir, como la imposicién de una disciplina
(ciencias biomédicas) sobre la otra (ciencias sociales) resulta engafioso,
ya que se enfatizan las diferencias entre ambos campos de estudio sin
atender a las similitudes que presentan.

Las ciencias biomédicas y las sociales comparten un aspecto
fundamental: tanto unas como otras involucran seres humanos que
pueden verse perjudicados por su participacion en una investigacion.

En ambos casos se establece una relacion especial entre
investigadoras/es y participantes, la cual genera obligaciones éticas

hacia estos wltimos por parte de las y los investigadores'”™. Por tanto, a

179 Santi (2007) y Santi y Righetti (2007 [2008]: 94-95). Volveré sobre este tema
en el capitulo 5.
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pesar de las grandes diferencias entre estas disciplinas, existen algunos
aspectos éticamente relevantes, como los sefialados, que permitirian
acercar ambos enfoques y poner en duda la idea de «imperialismo

ético».

2.4 Hacia un abordaje particularizado de los problemas
éticos de las investigaciones sociales

«La ética de la investigacion social consiste en la creacion de
una relacion de respeto mutuo, en la que las dos partes salen
ganando, y en la cual los participantes estan dispuestos a
responder con franqueza, se obtienen resultados validos, y la
comunidad considera que las conclusiones obtenidas son
constructivas. Lograr esto requiere mas que una buena voluntad
o0 la adhesion a las leyes que rigen la investigacién. Se requiere
conocer la cultura y las perspectivas de los participantes y de su
comunidad ni bien se inicia el proceso de disefio de la
investigacién, para que sus necesidades e intereses puedan ser
180».

comprendidos y atendidos adecuadamente
Sieber, 1998.

(Qué factores han dificultado el desarrollo sistematico de la ética de
la investigacion social? ;Y qué factores han determinado que su
desarrollo se cifia al ambito local o regional? Resulta complejo dar
respuesta a estos interrogantes porque implican tanto consideraciones

tedricas como empiricas. A continuacion analizaré las principales: en

180 “The ethics of social research is about creating a mutually respectful, win-
win relationship in which participants are pleased to respond candidly, valid
results are obtained, and the community considers the conclusions constructive.
This requires more than goodwill or adherence to laws governing research. It
requires investigation into the perspectives and cultures of the participants and
their community early in the process of research design, so that their needs and
interests can be understood and appropriately served”. Sieber (1998: 127-128).
La traduccion es mia.
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primer lugar, sistematizaré los argumentos que se han esgrimido en
contra de la evaluacion ética de las investigaciones sociales, que tienen
directa incidencia en el desarrollo de la ética de la investigacion como
area de estudio. En segundo lugar, retomaré lo planteado anteriormente
y mencionaré algunas cuestiones de indole empirica que pudieron haber
dificultado este desarrollo. Por ultimo, abogaré por un analisis
particularizado de las cuestiones éticas en las investigaciones sociales en
vistas a favorecer un equilibrio entre estos extremos que sobrestiman o
subestiman los problemas éticos de las ciencias sociales.

Hay tres argumentos principales que suelen esgrimirse en contra de
la evaluacion ética de las investigaciones sociales'®'.

(a) El primer argumento es el denominado «excepcionalidad de la
ciencia social*». Seglin este argumento, los riesgos por participar en
una investigacion social son minimos o inexistentes, a diferencia de los
riesgos presentes en las investigaciones biomédicas que son
generalmente altos. Esta diferencia justificaria no realizar una revision
ética de las investigaciones sociales dado que no se pondria en riesgo a
las y los participantes.

Este argumento es erroneo en dos sentidos: por una parte, no se
puede suponer por anticipado que las investigaciones sociales no
implican riesgos. La determinacion de los riesgos tiene que ser
establecida, esto es, no puede darse por sentada. Por otra parte, se ha
comprobado la existencia de dafios de gran magnitud en muchas

investigaciones sociales'®. Ademas, este argumento descuida otros

'8! Gran parte de estos argumentos los he reconstruido a partir de textos asi
como también de debates que entablé con cientificos sociales del area local. Hay
bastante escepticismo en relacion con la necesidad de evaluar éticamente las
ciencias sociales, tanto como algunos temores en relacion con un posible sesgo
debido a cuestiones ideologicas. Una primera version de estos argumentos fue
planteada en Santi (2010a y 2010b).

'82 Ver Campbell (2003) y Sieber, Plattner y Rubin (2002).

183 Hay muchos casos registrados en los que las y los participantes sufrieron
diversos dafios por su inclusion en una investigacion social: el experimento de la
prision de Zimbardo, la comunidad indigena Yanomami, el pueblo de
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aspectos relevantes de una evaluacion ética como es el respeto de las
personas que forman parte de la investigacion. Una investigacion social
puede implicar un riesgo minimo para las y los participantes, sin
embargo, esto no exime necesariamente a las/os investigadoras/es de
que les informen a ellos sobre los propositos de la investigacion y de que
les soliciten su autorizacion para incluirlos en ella'**.

(b) El segundo argumento utilizado en contra de la evaluacion ética
se funda en la relevancia social de las investigaciones. Segliin este
argumento, los resultados esperados de las investigaciones sociales son
lo suficientemente valiosos e importantes como para justificar
éticamente la realizacion de la investigacion en cuestion.

Si bien es cierto que muchas investigaciones sociales abordan temas
de gran relevancia para la sociedad y tienen como proposito principal
colaborar con el disefio de politicas publicas, esto no implica que queden
exentas de una evaluacion ética. Por ejemplo, si se pretende realizar una
investigacion cuyo objetivo es conocer las principales carencias
(sanitarias, educacionales, etc.) que sufren las y los pobladores de un
barrio muy humilde con el fin de revertirlas, esto no significa que dicho
estudio no deba respetar a las personas que viven en ese barrio, informar
adecuadamente los propdsitos de la investigacion, y solicitar su
autorizacion para realizar el estudio. Por otra parte, este argumento no
considera las diferencias entre investigar y llevar a cabo una politica
publica. Los beneficios esperados para las y los participantes en uno y
otro caso son sustancialmente diferentes. Ademas, los resultados de una
investigacion pueden no llegar a concretarse en una politica publica, y
en este sentido, la promesa de aplicar el conocimiento obtenido en

beneficio de las y los participantes puede no llegar nunca'®.

pescadores retratado en la obra Fisher Folk —por mencionar algunos ejemplos.
Ver Kimmel (2007) y Diniz (2007).Volveré sobre el problema de los riesgos y
dafios en el capitulo 3.

184 Santi (2010b).

185 Santi (2010b).
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(c) El tercer y ultimo argumento que suele emplearse en contra de la
revision ética de las investigaciones sociales es el de la autonomia de las
esferas del saber. Este argumento tiene su origen en diversas obras de
Max Weber'™® y consiste en afirmar que las distintas esferas de la
cultura — como la ciencia y la politica- son auténomas e independientes
una de la otra. En este sentido, la ética no tendria nada que objetar a las
ciencias sociales. Este argumento tiene mucho peso entre las y los

cientificos sociales:

«Cuando los cientificos sociales de las principales corrientes de
pensamiento del siglo XX sostuvieron que la ética no era un
asunto suyo, invocaban tipicamente ensayos de Weber (...). Dada
la importancia de Weber, tedrica y metodolégicamente para la
sociologia como para la economia, la distincion entre juicios
politicos y neutralidad cientifica cobré un estatus canénico™®’».

En respuesta a este argumento sefialaré dos objeciones. La primera
de ellas es que la completa autonomia de la ciencia fue puesta en duda,
asi como también la creencia segin la cual la ciencia y las/os
cientificas/os buscan necesariamente el bien de la humanidad. El analisis
ético de las investigaciones se impuso como una necesidad de las
sociedades modernas'®®, ya que los acontecimientos mostraban que sin
una guia las consecuencias podian ser nefastas. Uno de los ejemplos mas
dramaticos de esto es el de las investigaciones realizadas en la Alemania

nazi con cautivos de los campos de concentracion durante la segunda

18 Ver, por ejemplo, Weber, M. «La ciencia como profesion», en Weber, M.,
Ciencia y politica, Buenos Aires, CEAL, 1980.

187 «“When 20th-century mainstream social scientists contended that ethics is not
their business, they typically invoked Weber's essays (...). Given Weber's
importance, methodologically and theoretically, for sociology and economics,
his distinction between political judgments and scientific neutrality is given
canonical status”. Christians (2005: 142). La traduccién es mia. Enfasis afiadido.
188 Para un analisis sobre la modernidad y el quehacer sociolégico ver: Forte, M.
A., Modernidad: tiempo, forma y sentido, 1999. Version electronica disponible
en: http://www.modernidadforte.8m.com/mnota.htm [ultimo acceso: 6 de julio
de 2013].
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guerra mundial. Alli se investigd con sujetos sanos los efectos del gas
mostaza y se realizaron investigaciones de hipotermia, en las cuales se
arrojaban personas al agua para controlar el tiempo que permanecian
vivas y poder asi calcular hasta cuando se las podia rescatar. El fin de
estos experimentos era estimar si valia o no la pena rescatar a un soldado
que hubiera caido en aguas heladas'®. Como sefiala Luna, atrocidades
similares fueron cometidas también en Estados Unidos durante y

después de la segunda guerra mundial:

«... [S]e experimentd con personas con retrasos mentales,
prisioneros y soldados. Se consideraba que asi como algunos
debian exponerse a las balas, otros debian recibir una inyeccion
y testear una vacuna. (...) Resulta preocupante constatar cdmo
esta peculiar forma de encarar la investigacion no solo fue
empleada en tiempos de guerra, sino que se mantuvo
posteriormente en lo que se conocid como la etapa dorada de la
investigacion clinica. (...) La idea subyacente era que °‘la
medicina estaba en el umbral de sus mas heroicas
exploraciones... una nueva era de brillantes descubrimientos
borraria los peores miedos de la humanidad’. Frente a tan
promisorio futuro resultaba impensable cualquier limite o
freno™®».

La segunda objecion con respecto a este argumento es el
reconocimiento de la prioridad de los sujetos de investigacion respecto
de los avances cientificos, sean estos avances de las ciencias médicas o
de las ciencias sociales''. Los argumentos teleologicos del tipo «la
mayor cantidad de felicidad para el mayor nimero», que se traducian en
el sacrificio de algunos para el bien de muchos, fueron seriamente

cuestionados. Los codigos de ética surgidos a mediados de siglo XX

'** Luna (1998: 19-20).
%L una (1998: 18). Enfasis afiadido.
11 Santi (2010b).
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justamente hacian hincapié en la participacion voluntaria de los sujetos
de investigacion y en la necesidad de balancear los riesgos y beneficios
para las personas involucradas'**.

Hasta aqui se han analizado y se han puesto en duda los principales
argumentos esgrimidos en contra de la evaluacion ética de las
investigaciones sociales que tienen incidencia en el desarrollo de la ética
de la investigacion. Si se considera que las investigaciones sociales no
tienen la potencialidad de poner en riesgo a las y los participantes, se
defiende la idea de que el valor social de la investigacion por si mismo
es una condicién suficiente para justificar su realizacion, y se sostiene a
su vez que las disciplinas son autonomas, entonces queda poco lugar
para propiciar una reflexion ética de estas investigaciones.

En lo sigue, retomaré algunas de las cuestiones planteadas
anteriormente que dificultaron el desarrollo de la ética de Ia
investigacion social y presentaré mi propuesta.

Desde un punto de vista empirico, la «sobrerregulacion» de las
ciencias sociales ha sido contraproducente para el desarrollo de la ética
de la investigacion. Por una parte, se desestimaron los rasgos distintivos
de estas disciplinas, y esto senté las bases del descontento entre las y los
cientificos sociales en relacion con la revision ética. Un nimero muy
significativo de articulos e iniciativas recientes de ética de la
investigacion social estan dedicados a cuestionar el sistema actual de
regulacion y revision ética de las investigaciones sociales tanto en
Estados Unidos como en Canada. En Brasil también empezaron a
aparecer cuestionamientos de este tipo.

Por otra parte, la falta de normativas y la ausencia de comités de
ética para regular y evaluar estas investigaciones -muy caracteristico en
varios paises de Latinoamérica- tampoco han colaborado con la

reflexion de los problemas éticos de las ciencias sociales en esta region,

192 Como he sefialado oportunamente, el Codigo de Niremberg fue redactado en
1947 y la Declaracion de Helsinki en 1964.
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y han dificultado la implementacion de estrategias coordinadas para
realizar una revision ética sistematica de estas investigaciones. O por
exceso o por defecto se dificultd el desarrollo de la ética de la
investigacion social como campo de estudio.

Mi propuesta es replantear el debate en torno a la ética y las ciencias
sociales y avanzar en la biisqueda de un equilibrio entre estos extremos,
y en este sentido, propiciar un analisis ético de las investigaciones de las
ciencias sociales pero que sea adecuado a las caracteristicas de estas
disciplinas. Como he mostrado, las cuestiones éticas vinculadas a las
ciencias sociales han sido generalmente malinterpretadas: o se
sobrestiman los problemas o por el contrario se los subestiman. Por otra
parte, se considera a estas ciencias a la luz de la investigacion biomédica
lo que dificulta un planteo situado y contextualizado de las
problematicas que atafien al quehacer cientifico en estas disciplinas.

Una solucion al dilema planteado, y que constituye una de las
hipotesis de esta tesis, es abordar los problemas éticos de las
investigaciones sociales teniendo en cuenta sus caracteristicas
particulares y especificas respecto a otros problemas éticos de
investigacion con seres humanos'®. Estas particularidades se vinculan
con las estrategias metodologicas que utilizan las ciencias sociales, las
personas y grupos con los que se investiga, el contexto en donde se lleva
a cabo la investigacion, y el tipo de vinculo que se establece con las y
los participantes.

Como mostraré en los proximos capitulos, las investigaciones
sociales, al igual que otras investigaciones que se realizan con seres
humanos, tienen la potencialidad de generar numerosos problemas
éticos, los cuales pueden afectar negativamente el bienestar de las y los
participantes. En esto se funda la necesidad de realizar un analisis ético
de estas investigaciones. Asimismo, las dificultades sefialadas para

llevar adelante un andlisis atento a las caracteristicas de las disciplinas

193 Ver la Introduccidn de esta tesis.
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sociales justifica la iniciativa de abordar los problemas éticos que
plantean estas ciencias de forma situada y particularizada.

Por otra parte, y como sefala Joan Sieber, la clave para abordar las
problematicas propias de las investigaciones sociales es anticipar los
posibles problemas éticos y planear de antemano como pueden evitarse
o minimizarse. Esto requiere familiarizarse con la perspectiva de las
personas o comunidades que van a ser investigadas en una etapa
temprana del disefio de la investigacion con el propdsito de atender a sus
necesidades e intereses'”*.

Quisiera terminar esta seccién reconstruyendo un ejemplo real que
plantea esta autora en donde se pone de manifiesto la importancia de
atender a los aspectos éticos y a las particularidades de las
investigaciones sociales, con el fin de proteger a las y los participantes y
lograr una investigacion relevante y éticamente justificada.

Un investigador se proponia reunir informacion que pudiera ayudar a
las escuelas locales a satisfacer las necesidades de nifias/os migrantes y
campesinas/os de origen hispano. Se comunico telefonicamente con las
familias de estas/os niflas/os, en un espafiol muy vacilante, para
solicitarles que firmaran un consentimiento informado y que
respondieran unas preguntas mediante una entrevista. La mayoria de las
familias no parecia estar en su casa, y ninguna reconocid haber tenido
hijos.

(Qué motivo a estas familias a actuar de esta manera? Muchos
trabajadores agricolas son indocumentados, y asumieron que la persona
que decia ser un «investigador» estaba en realidad conectada con el
Servicio de Inmigracion y Naturalizacion de Estados Unidos. La noticia
de su llegada se extendi6 rapidamente en esta comunidad, y las familias

: 195
respondieron «huyendo de la escena».

19 Sieber (1998: 128).
195 Sieber (1998: 128).
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Este ejemplo nos muestra que en ocasiones, aun cuando se tienen las
mejores intenciones de ayudar a una comunidad, se puede terminar
inquietdndola. Por eso resulta indispensable familiarizarse con la
perspectiva de las personas o comunidades a estudiar y adaptar los

requisitos éticos a las peculiaridades que ellas presentan.

2.5 Conclusién

En este capitulo he realizado un breve recorrido por la historia de la
ética de la investigacion social, y he analizado tres casos controvertidos
desde un punto de vista ético. Luego, he presentado el panorama general
de la situacion actual de la ética de la investigacion social. Las
reflexiones en torno a la ética, la investigacion y las ciencias sociales
varian en los diferentes paises y regiones. He analizado posiciones tanto
criticas como escépticas en relacion con el analisis de los aspectos éticos
de las investigaciones sociales.

Finalmente, esbocé mi propuesta y seflalé que para avanzar en la
reflexion de estos temas es imprescindible plantear los problemas éticos
en relacion con las particularidades de las ciencias sociales, es decir,
atender a las singularidades de estas disciplinas y abordar los problemas
éticos teniendo en cuenta: las estrategias metodologicas que utilizan, las
personas y grupos con los que se investiga y el contexto en donde se

llevan a cabo los estudios sociales. Esto es lo que haré a continuacion.
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ESTRATEGIAS DE INVESTIGACION
SOCIAL Y APROXIMACION A LOS
PROBLEMAS ETICOS

3.1 Introduccidén

El proposito de este capitulo es identificar y analizar los problemas
éticos que pueden originarse en las investigaciones sociales tomando
como eje de analisis las principales estrategias de investigacion social:
los experimentos (2.), las etnografias (3.), las entrevistas, las encuestas y
los grupos focales (4.).

Antes de comenzar quisiera explicitar por qué plantear la cuestion en
términos de «problemas». Esta nocion hace referencia a una cuestion
que se trata de resolver o aclarar. Como sefialé en el capitulo anterior,
los debates en torno a la ética de la investigacion social estan lejos de
estar resueltos o acabados. Muchos de los temas planteados son aun
motivo de controversia, y en ese sentido, representan un problema o
cuestion a resolver. Si bien se ha trabajado asiduamente en ética de la
investigacion social durante las ultimas décadas, algunas cuestiones
fundamentales son todavia discutidas en la actualidad.

Por otra parte, la perspectiva de analisis en términos de problemas
permite incluir ciertas cuestiones éticas que un enfoque mas tradicional,
basado en un conjunto de principios éticos prefijado de antemano,
dejaria de lado como los debates en torno a la responsabilidad de un

investigador o investigadora al realizar un experimento o la confianza y
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los vinculos de «amistad» que se establecen con algunas/os participantes
en determinadas estrategias de investigacion.

Por estas razones considero que el enfoque centrado en los
problemas resulta pertinente para abordar la tematica de esta tesis.
Ahora bien, jen qué consistiria un problema de ética de la investigacion

en ciencias sociales? Sieber lo circunscribe de la siguiente manera:

«Un problema tipico de ética de la investigacion es aquel en el
cual un investigador ha identificado una cuestién social o
cientificamente importante, cuenta con un método véalido para
investigarlo pero este método implica riesgo de dafios para los
participantes o falla en respetarlos como personas'*».

La definicion que da la autora es ilustrativa del tipo de problemas
que pueden presentarse en las investigaciones sociales: no se trata de
problemas con la metodologia (se cuenta con un método valido), o con
el tema a investigar (se ha identificado una cuestion social o cientifica
importante) sino con aquellas cuestiones que pueden afectar a las y los
participantes, es decir, que pueden ponerlos en riesgo o incomodarlas/os
de alguna forma.

Asi, esta definicion muestra el tipo de problemas que van a ser
abordados en esta tesis: no se trata de analizar los problemas
metodoldgicos ni los problemas tedricos de las ciencias sociales sino los
problemas éticos, aunque algunos de estos Gltimos estén estrechamente
vinculados con la metodologia.

En la literatura sobre el tema existen dos enfoques principales para
identificar estos problemas. El primero de ellos es considerarlos en

relacidon con las diversas estrategias metodoldgicas de investigacion y

196 «A typical ethical problem in research is one in which the investigator has
identified a socially or scientifically important question and a valid method for
investigating it, but where the method involves risk of harm or failure to respect
participants as persons”. Sieber (1982a: 11-12). La traduccion es mia.
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detallar los problemas de cada una de ellas: experimentos, etnografias,
entrevistas y grupos focales — entre otras 197,

El segundo enfoque considera los problemas a la luz de los
conceptos de ética mas utilizados en la bibliografia sobre ética de la
investigacion y en las normativas que regulan la investigacién con seres
humanos. Siguiendo este punto de vista se especifican los problemas
relacionados con los dafios y beneficios, el consentimiento informado, la
confidencialidad y la privacidad'®® - entre otros'®”.

En esta tesis combinaré estos enfoques y presentaré problemas éticos
desde ambas perspectivas®”. Considero que una visién complementaria
de los problemas éticos tiene varias ventajas. Por una parte, permite
mostrar una gran variedad de consideraciones éticas ligadas
directamente a la realizacion de investigaciones sociales. Este punto es
fundamental dado que suele sostenerse que las investigaciones sociales
no generan problemas éticos significativos o de gran impacto en las y
los participantes. Por otra parte, permite acercar la ética (o filosofia
moral) a las ciencias sociales y viceversa, de manera de propiciar un
trabajo interdisciplinario en el que cada disciplina auténoma presente
sus especificidades pero que al mismo tiempo permanezca permeable a
las consideraciones que ofrece el otro campo del saber. Al analizar los
problemas éticos desde las principales estrategias metodoldgicas y desde
los principales conceptos de ética se busca destacar las particularidades
de cada punto de vista.

En términos metodologicos, a través de este doble enfoque se aspira

a triangular el analisis de los problemas éticos en las investigaciones

197 Reynolds (1982) sigue esta estrategia para analizar los problemas éticos.

1% Con las nociones de «confidencialidad» y «privacidad» hago referencia de
forma abreviada a las problematicas éticas de «proteccion de la confidencialidad
de la informacion» y «respeto a la privacidad de las personas». Analizaré estos
temas en el capitulo 4.

19 Israel y Hay (2006) siguen este enfoque en su libro.

29 E] tinico antecedente que hallé de este tipo de analisis es Herbert Kelman.
Ver Kelman (1982: 40-98).
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sociales. La triangulacion consiste en: «combinar distintas fuentes de
datos, teorias, investigadores o métodos en el estudio de un
fenomeno™'». El propésito de la triangulacién es abordar el problema
de investigacion de la forma mas exhaustiva posible, combinando las
fortalezas de cada punto de vista. En este caso, el objetivo es mostrar la
diversidad y particularidad de los problemas éticos que pueden surgir al
disefiar y llevar a cabo una investigacion social.

En este capitulo presentaré las principales estrategias de
investigacion social y haré una aproximacion a los problemas éticos que
surgen en relacion con estas estrategias metodoldgicas. En los capitulos
3 y 4 analizaré los problemas éticos que pueden surgir en las
investigaciones sociales y profundizaré en los conceptos de dafio, riesgo,
beneficio, autonomia, consentimiento informado, confidencialidad y
privacidad. En los capitulos 5 y 6 abordaré la problematica de la
vulnerabilidad.

En todos casos me centraré en los problemas que son motivo de
debate, ya sea por su complejidad, novedad o particularidad para las
disciplinas sociales. Me enfocaré en los debates filosoficos de estos
problemas (definicion y alcance de las nociones involucradas y
aplicacion de estos conceptos); y haré hincapié en el impacto que estos
problemas pueden generar en las y los participantes. Salvo
excepciones’”, no me detendré en analizar como aparecen estos
problemas en los documentos de ética de la investigacion existentes. Si
hiciera esto, el analisis estaria limitado a aquellos paises o disciplinas
que cuentan con una guia ética. No obstante, haré alguna mencion a los

documentos de ética cuando sea relevante para el analisis.

201 Forni (2010: 1).

22 En los capitulos 5 y 6 de esta tesis se analiza el concepto de vulnerabilidad en
el contexto de la investigacion en ciencias sociales. Alli se hace un analisis
pormenorizado de los documentos de ética, ya que estos han tenido un rol
central en el analisis y desarrollo de dicho concepto.
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3.2 Disefios experimentales

«Las mismas técnicas experimentales de investigacion que
proporcionan una mayor confianza en una relacion causal entre
variables son también las que maximizan la responsabilidad del
investigador por su impacto en los participantes®*».

Reynolds, 1982.

Los experimentos tienen como principal fortaleza la posibilidad de
dar una explicacion causal a un fendmeno determinado. Con este fin el
investigador o investigadora crea una situacion o interviene en un
ambiente dado, en el que se van a ver implicados los o las participantes,
con el proposito de dar una explicacion a una pregunta de investigacion.

Siguiendo a Reynolds:

«La forma méas simple de un experimento consiste en la
asignacion al azar de individuos con caracteristicas similares a
dos grupos distintos. Cada grupo es provisto por una experiencia
diferente con el objetivo de determinar si esta variacion tiene un
efecto sobre el comportamiento, la actitud o las caracteristicas
personales de los involucrados. Tales experimentos se basan en
una fuerte conviccién acerca de que cualquier diferencia entre
los distintos grupos es causada por las variables manipuladas o
controladas por los investigadores®».

23 “The same experimental research techniques that provide the greatest
confidence in a causal relationship between variables also maximize the
investigator’s responsibility for their impact on participants”. Reynolds (1982:
40). La traduccién es mia. Enfasis afiadido.

204 «“The simplest form of an experiment involves the random assignment of
similar individuals into two categories; each is then provided with a different
experience to determine if this variation has an effect upon a behavior, attitude,
or personal characteristic. Such experiments are based on a strong confidence
that any differences between categories are caused by the variables manipulated
or controlled by the investigators”. Reynolds (1982: 22). La traduccién es mia.
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A través de un disefio experimental se puede dar respuesta a
preguntas como las siguientes: ;la capacitacion en diferentes oficios
mejorara las posibilidades de una persona para encontrar empleo? ;La
presencia de subsidios para los empleadores aumentard la tasa de
contratacion de nuevos trabajadores? Estas son algunas de las preguntas
de investigacion que guiaron un ensayo aleatorizado realizado en
Argentina con beneficiarios de programas sociales. La investigacion
estaba destinada a evaluar la eficacia de los subsidios salariales y los
programas de capacitacion como apoyo a la transicion del trabajo
subvencionado al empleo regular®®.

Existen distintos tipos de disefios experimentales. Los principales
son los «experimentos» y los «cuasiexperimentos»’®. Los
cuasiexperimentos no cuentan con la asignacion al azar de los
participantes y suelen tener lugar en entornos no modificados. Los
experimentos, como sefialé recién, consisten en la manipulacion de una
variable, la asignacion al azar de los sujetos de investigacion, la
comparacion en la intervencion o tratamiento y el control de factores
externos®”’. Son ampliamente utilizados en investigacién biomédica y
también en investigacion social —aunque en menor medida. Los
experimentos son empleados principalmente en investigaciones en
psicologia®®. Este tipo de disefio experimental es considerado por
muchos autores como el estdndar de oro [gold standard] en materia de

investigacion e inferencia causal®®.

2% y/er Galazo, Ravallion y Salvia (2004).

2% Para facilitar la presentacion del tema me referiré en forma general a
«experimentos» o «disefios experimentales». En este capitulo no analizaré los
diferentes tipos de disefios experimentales sino que sefialaré sus caracteristicas
mas salientes a efectos de hacer una evaluacion ética de esta estrategia de
investigacion. Para ampliar la informacion sobre esta estrategias de
investigacion ver Mark y Gamble (2009).

27 L evine y Skedsvold (2008: 343).

208 K elman (1982:68).

29 Mark y Gamble (2009: 200).
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Los experimentos pueden tener lugar en un ambiente altamente
controlado como un laboratorio o en el campo, es decir, en un ambiente
no modificado, que puede ser la via publica, un barrio, una escuela o el
subterraneo”'".

En un experimento de campo:

«El procedimiento tipico es seleccionar diversas entidades
comparables (individuos, familias, comunidades, etc.) para que
reciban un tratamiento especial, y dejar otros sin que reciban
ninguna intervencion (el grupo control), para que sirvan de base
de comparacion®?'».

El ensayo sobre subsidios y capacitacion es un ejemplo de esto
ultimo, ya que no se realizd6 en un laboratorio sino en las mismas
oficinas de empleo con la poblacion que formaba parte de distintos
programas. Por eso suele referirse a ellas como poblaciones «naturales»
0 <<preexistentes»212.

La investigacion realizada por Milgram sobre la obediencia a la
autoridad tuvo lugar en un laboratorio. En este experimento no habia
grupo control, solamente se media la respuesta del «profesor» a los
requerimientos del «investigador». La investigacion de la prision
simulada realizada por Zimbardo también tuvo lugar en un laboratorio,
que de hecho, fue creado y acondicionado especialmente para esos fines.

Es un tipo de experimento denominado «juego de roles» [role
213

playing]~".
Los experimentos en ciencias sociales no suelen implicar una

intervencion directa en el cuerpo de los participantes, salvo excepciones

210 Santi (2012: 398-399).

21T «“The typical procedure is to select several comparable entities (individuals,
families, communities, and so on) to receive special treatment and leave others
unaffected (the control) as a basis for comparison”. Reynolds (1982: 39). La
traduccion es mia.

212 Reynolds (1982: 22).

213 Kimmel (2007: 100-109).
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como el experimento de la prision; a diferencia de lo que sucede
usualmente en las investigaciones biomédicas cuyo fin es probar un
nuevo medicamento o tratamiento. Mas bien se caracterizan por
comparar distintos tipos de conductas, actitudes y reacciones frente a
una intervencién determinada. Esta intervenciéon no necesariamente es
negativa, puede ser neutral o incluso positiva. Por ejemplo, se pueden
medir los efectos de introducir ejercicios de relajacion en un ambiente
laboral muy estresante, y comprobar como se vincula esto con el estado

animico de la persona involucrada®'*.

3.2.1 Consideraciones éticas en torno a los disefios experimentales

Los disefios experimentales plantean diversos problemas éticos y
exponen a los participantes a situaciones particulares. A continuacion
describiré las cuestiones éticas principales: (a) la primera de ellas es la
responsabilidad del investigador o investigadora al crear estas
situaciones (a diferencia de lo que ocurre cuando se recolecta
informacion a través de estrategias observacionales). (b) La segunda
cuestion son los riesgos y posibles dafios a los que se exponen a los o las
participantes. (c) La tercera consideracion es la dificultad para obtener
un consentimiento informado dada la naturaleza de la investigacion y el
uso frecuente del engafio en este tipo de estrategias metodoldgicas.

(a) Una de las caracteristicas mas importante en relacion con los
aspectos éticos en los experimentos es la responsabilidad del
investigador o investigadora, al diseflar e implementar este tipo de
estrategia de investigacion®'"”. Al ser el/la investigador/a responsable del
disefio y de la realizacion de la investigacion, todas las consecuencias
que puedan experimentar las personas involucradas, ya sean positivas o
negativas, pueden ser remitidas a él o ella. Como sefialan Levine y
Skedsvold:

214 Levine y Skedsvold (2008: 343).
213 Santi (2012: 398-399).
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«La introduccion de algun tipo de manipulacién en un ambiente
plantea por si misma cuestionamientos éticos, puesto que tal
intervencion no habria sido de otro modo experimentada por los
sujetos de investigacién. Dado que el investigador altera la
situacioén a la cual la gente esta normalmente expuesta, él (0
ella) tienen la obligacion, tanto de reducir al minimo cualquier
tipo de riesgo involucrado como de hacer saber acerca de estos
riesgos a los potenciales participantes durante el proceso de

consentimiento informado®».

Al crear una situacién o intervenir en una ambiente dado, el/la
investigador/a tiene la obligacion con respecto a los efectos que esto
puede acarrear en quienes participan. Otro aspecto a tener en cuenta al
disefar un experimento se relaciona con la intensidad y la duracion de la
intervencion. Un experimento sobre el impacto que tienen las imagenes
violentas (disparar, golpearse o empujarse) en adolescentes puede
terminar afectando negativamente a estos jovenes, y afirmando estas
imagenes violentas, dada la duracion de la intervencion e intensidad de
las imagenes®'’.

(b) En relacion con los dafios, y como se vera con mayor detalle en
el proximo capitulo, si bien hay diferencias en cuanto a los dafios a los
que se ven expuestos los y las participantes en las investigaciones

biomédicas y en las sociales, no obstante, no hay que subestimar los

216« [Tlhe introduction of a manipulation of the environment alone raises
ethical issues because such an intervention would not otherwise be experienced
by the research participants. Because the researcher is changing the situation to
which people would ordinarily be exposed, he or she has an obligation both to
minimize any risks involved and to make those risks known to potential
participants during the informed consent process”. Levine y Skedsvold (2008:
343). La traduccion es mia.

217 Levine y Skedsvold (2008: 343).
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dafios que pueden suscitarse en estas tltimas, sobre todo en el marco de
un experimento.

En los experimentos de laboratorio la libertad de accion esta
reducida. Retirarse de la investigacion debido a sentimientos de
incomodidad o estrés no resulta tan sencillo. Los dafios mas usuales en
este tipo de experimentos son los psicoldgicos, es decir, la posibilidad de
experimentar estrés, angustia, culpa — entre otros sentimientos.
Ocasionalmente pueden haber dafios fisicos —el ejemplo de la prision es
ilustrativo a este respecto.

En el caso de los experimentos se recomienda contemplar los
posibles dafios que pudieran suscitarse, e informar a los y las
participantes de ello a través del consentimiento informado®'®. Este
punto no siempre es posible implementarlo, ya que en los experimentos
suele haber un uso extendido del engafio. En estos casos, cuando la
experimentacion se combina con situaciones de engaio, se dificulta la
posibilidad de brindar un consentimiento plenamente informado, ya que
no se cuenta con la totalidad de los datos para tomar una decision de este
tipo.

(c) En ocasiones, se engafia a los o las participantes sobre los
verdaderos objetivos de la investigacion, como en el experimento de
Milgram en el que se anunciaba que se trataba de una investigacion
sobre «el aprendizaje y la memoriay.

En otras ocasiones, no se revela que Se estd realizando una
investigacion, como en el ensayo sobre la transicion al empleo regular,
en el que en un principio no se informoé a los participantes sobre esta
situacion.

En otros casos, directamente los o las participantes ni siquiera saben
que estdn formando parte de un experimento o que formaron parte
alguna vez. Un caso muy renombrado es el del subte. Un grupo de

investigadores se propuso investigar el tema del altruismo. Con este fin

218 Ver capitulo 4 de esta tesis.
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se disefié un experimento de campo: querian ver cuantas personas y con
qué frecuencia socorrian a un individuo que se desvanecia en el
subterraneo. Plantearon distintos escenarios y veian como respondian los
pasajeros (que eran en realidad los «sujetos de investigacion»). Por
ejemplo, hacian creer que el desvanecimiento se debia a la ingesta de
alcohol, o a un posible desmayo, incluso probaron ver qué pasaba si el
sujeto perdia sangre por su boca (usaron un dispositivo especial para
lograr esto)*"”. Repetian el experimento entre las mismas estaciones: en
la estacion A el sujeto se desvanecia, y en la B los pasajeros bajaban. El
equipo de investigacion volvia a la estacion A para volver a empezarlo
con nuevos pasajeros. Este es un experimento de campo en tanto se
intervino en una situacion real con poblacion natural o preexistente®*’.

Kimmel sefiala algunas de las posibles consecuencias que puede
tener un experimento de este tipo en los participantes (los «pasajerosy»):
la presencia de sangre puede generar afliccion, ansiedad o impresion en
los observadores, e incluso algin desmayo; las personas que lo asistan
pueden llegar a sufrir alguna lesion en el apuro de atenderlo (el
experimento tuvo lugar en un subte en movimiento) y luego vergiienza
al darse cuenta de que no era un desvanecimiento real sino simulado.
Las personas que no ayuden pueden sentir culpa o baja autoestima por
no haber intervenido.

Kimmel agrega que hay implicaciones sociales de este tipo de
experimentos. Cuando se conocen casos como estos en la sociedad en
general paraddjicamente se genera el propdsito opuesto al que
inicialmente se buscaba: se brinda una razén mas para no ayudar a una

persona en una situacion similar:

«Cuando se difunde la noticia de que victimas ensangrentadas
[bloody victims] son meramente cdmplices de una investigacion,

219 Reynolds (1982: 72-73).
220 para mas informacion sobre este caso ver Reynolds (1982: 72-73) y Kimmel
(2007: 110-111).
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simplemente se le brinda a la gente una razon mas para no
ayudar, agregando asi a otras influencias en la sociedad que
provocan que las personas sean cinicas y sean capaces de
racionalizar su fracaso para ayudar a otros*'».

Como se vera con mayor detalle en los proximos capitulos, el uso del
engaflo es éticamente controvertido. Si bien es dificil investigar ciertas
actitudes o conductas es necesario priorizar a los y las participantes y su
bienestar y ser creativos/as en cuanto al disefio de la investigacion. En
primer lugar, habria que evaluar cuidadosamente si realmente es
necesario el uso del engafio. Si su uso fuera inevitable desde un punto de
vista metodologico, en segundo lugar, se podrian pensar variantes del
consentimiento informado.

Algunos investigadores que directamente rechazan el uso del engafio
proponen como una estrategia alternativa de investigacion el juego de
roles. En este tipo de investigaciones se informa a los/as potenciales
participantes acerca del rol que tienen que desempefiar y se les dan todos
los detalles de su participacion en el experimento’?. La investigacion
sobre la prision tuvo este diseflo. Si bien de esta forma se evita engafiar a
los/as involucrados/as, varios autores coinciden en que este tipo de
experimentos no estd exento de otros problemas éticos sobre todo
ligados al estrés y a la implicacion emocional que pueden generar estas
situaciones™.

Por ultimo, quisiera sefialar otro cuestionamiento que se hace a los
experimentos: su alto costo econdmico. Algunos autores sefialan que
hay estrategias de investigacion menos costosas y mediante las cuales se

puede arribar a conclusiones similares sin necesidad de utilizar todos los

22! “When news spreads that bloody victims are merely research stooges, the
public is provided with simply one additional reason for not helping, thus adding
to the other forces in society that cause people to be cynical and able to
rationalize their failure to assist others”. Kimmel (2007: 111). La traduccién es
mia.

222 Kimmel (2007: 100-109).

23 Kimmel (2007: 103-104).
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recursos econdomicos que implica un experimento, sobre todo los que se
realizan en laboratorios®**.

Hasta aqui he analizado las principales caracteristicas y problemas
éticos de los disefios experimentales en ciencias sociales. Este tipo de
estrategias permite mostrar que, a diferencia de lo que se cree
usualmente, se pueden exponer a posibles dafios (tanto fisicos como
psicologicos) a los y las participantes de una investigacion social, y la
responsabilidad de estos esta directamente relacionada con el equipo de
investigacion encargado de disefiar e implementar el experimento en
cuestion. Estas cuestiones no siempre son contempladas al abordar los

C o~ . 225
disefios experimentales™.

3.3 Etnografias

«La investigacion cualitativa constituye una tradicién particular
en las ciencias sociales que depende fundamentalmente de la
observacion de la gente en su propio territorio y de la
interaccion con ellos en su propio lenguaje y en sus propios
términos. (...) [L]a investigacion cualitativa implica un
compromiso con el trabajo de campo, no con la ausencia de
nlimeros®®».

224 Mark y Gamble (2009: 200).

25 En un manual de investigacion de gran circulacion se afirmaba lo siguiente
sobre los participantes de los experimentos: “[lJos sujetos deben encontrar
motivante su participacion en el experimento. Por lo tanto, resulta muy
conveniente darles algun regalo atractivo (a veces simbdlico). Por ejemplo, a las
amas de casa una canasta de productos basicos, a ejecutivos una canasta pequefia
con dos o tres articulos (...). A veces puede resultar adecuado que quien trate
con los participantes sean personas que les resulten atractivas o atractivos (si son
hombres un grupo de muchachas bonitas puede ser muy efectivo para manejar a
los sujetos en el experimento)”. Ver Hernandez Sampieri et al. (1998: 178).

26 «“Qualitative research is a particular tradition in social science that
fundamentally depends on watching people in their own territory and interacting
with them in their own language, on their own terms. (...) [QJualitative research
does imply a commitment to field activities. It does not imply a commitment to
innumeracy”. Kirk y Miller (1986: 10-11). La traduccion es mia.
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Kirk y Miller, 1986.

En una investigacién etnografica, a diferencia de un disefio
experimental, no se aspira a modificar o crear una situacion sino, por el
contrario, a observar y describir una ya existente”’. La etnografia,
también llamada trabajo de campo u observacidon participante, puede
definirse como “el estudio en profundidad de individuos y grupos en su
propio ambiente”**.

El trabajo de campo es historicamente una estrategia metodologica
utilizada por antropdlogas y antropologos con el fin de conocer e
investigar comunidades indigenas®?. Actualmente, se realizan trabajos
etnograficos en fabricas, laboratorios y con poblaciones de grandes
ciudades, y son llevados a cabo por cientificas y cientificos provenientes
de diversas disciplinas sociales™".

Hammersley y Atkinson definen a la etnografia de la siguiente

mancra:

27 Reynolds (1982: 42 y ss.).

228 1 evine y Skedsvold (2008: 347).

22 Bronislaw Malinowski es considerado el referente principal del trabajo de
campo. Durante la primera guerra mundial permanecié por un tiempo
prologando en unas islas del Pacifico Sur. Al regresar a Inglaterra publicé una
serie de libros sobre la vida de los habitantes de las Islas Trobriand. Presento a
este pueblo: «como personas iguales a nosotros haciendo lo posible bajo
circunstancias psicologicas e historicas diferentes a las nuestras, y no como
salvajes primitivosy». Postumamente se publicé su diario privado en el que puede
entreverse un Malinowski algo diferente al de sus obras, bastante mas malvado y
etnocéntrico. No obstante esto, el legado de su trabajo de campo persiste hasta la
actualidad. Ver Kirk y Miller (1984: 34).

2% En 1979 Latour y Woolgar publicaron una obra pionera: La vida en el
laboratorio: la construccion de los hechos cientificos [Latour, B., y Woolgar, S.,
Laboratory Life: The Construction of Scientific Facts, Beverley Hills, Sage
Publications, 1979]. Dicho libro era el resultado del primer trabajo etnografico
realizado en un laboratorio (el renombrado Instituto Salk de estudios
biologicos). Luego de esta primera investigacion comenzaron a realizarse
numerosos estudios etnograficos que tomaron como objeto de estudio la
generacion del saber cientifico. Ver Schuster y Althabe (1999) y en esa misma
compilacion ver Hidalgo (1999) y Stagnaro (1999).
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«[L]a etnografia (...) es un método de investigacion social,
aunque sea de un tipo poco comun puesto que trabaja con una
amplia gama de fuentes de informacién. El etnégrafo, o la
etndgrafa, participa abiertamente o de manera encubierta®', de
la vida cotidiana de personas durante un tiempo relativamente
extenso, viendo lo que pasa, escuchando lo que se dice,
preguntando cosas; o0 sea, recogiendo todo tipo de datos
accesibles para poder arrojar luz sobre los temas que €l o ella
han elegido estudiar®*».

La observacién participante”® es una parte esencial del trabajo de

campo:

«La observacidn participante supone un tipo de propuesta en la
cual intervienen distintas técnicas y métodos, vinculados tanto
con formas de observacion, modalidades de interaccién, como
tipos de entrevistas®**».

Una caracteristica distintiva del trabajo de campo es que no tiene
como fin probar una hipétesis determinada sino que su propdsito es mas

bien describir:

2! Si bien ha habido casos de investigacion encubierta esto no es lo habitual. El
antrop6logo e investigador John Haviland vivido durante diez afios en
Zinacantan, un pequefio pueblo mexicano. Durante ese tiempo llevd registro
etnografico de lo que sucedia en dicho pueblo, e incluso grabd conversiones, con
el objetivo de investigar la funcion del chisme [gossip] en esa comunidad. Los
habitantes del pueblo sabian que él era antropdlogo pero ignoraban que estuviera
realizando esa investigacion. Ver Kimmel (2007: 140-141).

22 Hammersley y Atkinson (1994: 15).

3 E| término «observacion participante» se utiliza en ocasiones como sinénimo
de etnografia o trabajo de campo, y en otros casos, como en este, hace referencia
a la técnica de recoleccion de datos a través del uso de la observacion y de la
interaccion con el grupo estudiado con el fin de comprender sus practicas y
comportamientos.

24 Ameigeiras (2006: 124).
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«...[L]as normas, las caracteristicas estructurales, los procesos
principales y la visién del mundo de un grupo en particular®®».

Uno de los presupuestos que estd detras de esta estrategia de
investigacion es que el mundo social es producto de una construccion.
En este sentido, hay cierta resistencia a naturalizar la realidad social y a
aceptarla como algo dado. Una forma de poner de manifiesto esto es a
través del trabajo de campo, ya que permite mostrar y comprender las
dinamicas, practicas y cotidianidad de un grupo determinado: ya sea una
comunidad indigena, un grupo de floggers o un equipo de investigacion
de bidlogos moleculares.

Es importante destacar que en el trabajo de campo no se trata solo de
hacer lo que los otros hacen sino mas bien de ser capaces de interpretar
un evento o comportamiento desde la perspectiva de las personas
involucradas®®. En este sentido, se considera que se ha comprendido un
fenémeno en particular cuando se es capaz de entenderlo desde el punto
de vista de los individuos que participan de dicho fendmeno.

Si bien el tema de investigacion y la poblacion estudiada daran
ciertas particularidades a cada trabajo de campo, hay determinadas
etapas, caracteristicas, asi como personas clave que las distintas
etnografias comparten entre si.

En términos generales, el trabajo etnografico implica la entrada al
campo, la vinculacién con un/a informante clave, la observacion de las
conductas, actitudes y practicas, la recoleccion de la informacion, las

entrevistas®’, la salida del campo, y la elaboracion de la publicacion®®.

25« [T]he norms, structural features, major processes, and the world view of a
particular group”. Reynolds (1982: 60). La traduccion es mia.

26 Reynolds (1982: 60).

57 Analizaré este tema en el proximo apartado.

28 Ameigeiras (2006: 123-145).
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Estos aspectos comunes permitiran realizar un analisis global de los
principales problemas éticos vinculados a esta estrategia de

investigacion®”’.
3.3.1 Consideraciones éticas en torno a las etnografias

En relacion con los aspectos éticos es importante, en primer lugar,
destacar una cuestion: suelen contemplarse ciertos requerimientos éticos
cuando se realiza trabajo de campo, mas alla de la existencia de un
c6digo o de una asociacion profesional que los exija’*’. Es una practica
extendida, entre los cientificos sociales que realizan trabajo de campo,
tomar en cuenta ciertas cuestiones éticas, como la proteccion de la
identidad de los o las informantes clave. De hecho, las mismas nociones
de «entrada» y «salida del campo» tienen connotaciones éticas, en tanto
implican atender a las caracteristicas, codigos y particularidades de cada
grupo, con el objetivo de acercarse con respeto a ellos (ya sean
miembros de una comunidad indigena, trabajadores/as de una fabrica

recuperada o cientificos/as de un instituto de investigacion)*'.

29 Otro aspecto éticamente relevante en el trabajo de campo es el uso que va a
hacerse del saber obtenido. Como mencioné en el capitulo 1, a través del
Proyecto Camelot se buscaba investigar como surgen los conflictos en diversos
paises de Latinoamérica. El proyecto —que finalmente fue suspendido- iba a ser
financiado por el Departamento de Defensa de Estados Unidos y fue criticado y
rechazado por querer inmiscuirse en los asuntos internos de Latinoamérica.

%0 En Argentina no existe una asociacion de antropologos ni un codigo de ética,
sino solamente un Colegio de graduados que no cuenta con las facultades
necesarias para dirimir ciertos problemas. Este Colegio ha analizado algunas
cuestiones de ética profesional pero vinculadas a plagios de trabajos académicos.
Algunos antropologos plantean la necesidad de que dicho Colegio elabore un
codigo de ética e incluya entre sus funciones analizar los dilemas éticos que
pudieran surgir en la practica profesional. Este reclamo surge de la necesidad de
contar con una guia cuando se presentan problemas éticos en la practica diaria.
Ver Seda (2007).

24! Esta reflexion es en parte fruto de conversaciones informales que entablé con
cientificas/os sociales locales sobre los aspectos éticos de las investigaciones
sociales. Hay practicas habituales que apuntan a respetar a los y las participantes
que son contempladas al llevar a cabo una investigacion sin importar que exista
o no un cédigo de ética que lo exija.
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Si bien hay muchas excepciones y muchas crénicas infames*** sobre
el trabajo etnografico, sobre todo con comunidades indigenas, es
imprescindible destacar que existe en general un compromiso por parte
del equipo de investigacion al utilizar este tipo de estrategia

metodoldgica®”. En esta misma linea de analisis sefiala Kelman:

«En general (...) la observacion participante -particularmente la
que se ha desarrollado a partir del trabajo de campo
antropologico- ha sido mas respetuosa con las personas de las
que obtiene los datos que muchas otras tradiciones de
investigacién. Se la ha caracterizado por un mayor grado de
reciprocidad entre el investigador y el participante, por plantear
una igualdad de poder entre las partes, y una interaccion de ida

y vuelta (...)%*».

%2 Una investigacion muy cuestionada éticamente es la de la sociologa Carolyn
Ellis, quien residio periddicamente durante nueve afios con una comunidad de
pescadores (entre 1972-1981). Su objetivo era estudiar las redes de parentesco
en esta comunidad. Segiin su punto de vista, la falta de prosperidad en este
pueblo se debia a la ausencia de ciertas nociones basicas como cooperacion
econdmica, compromiso con la iglesia, etc. En su libro Fisher Folk, la
descripcion de estas personas fue ofensiva y prejuiciosa: los describia como
analfabetos, obesos, mal vestidos y con olor a pescado. Dicho pueblo se enterd
de la publicacion del libro y ahi descubrié que esta persona era una socidloga
haciendo una investigacion (algo que ellos no sabian). Se sintieron muy dolidos,
sobre todo porque ellos eran quienes la albergaban y alimentaban cuando iba al
pueblo. Lo mas paradojico de todo este caso es que la socidloga gand un premio
por esta cuestionada obra. Ver Kimmel (2007: 141).

8 Es dificil determinar a qué responde esto: ga la disciplina que le dio forma a
las etnografias, esto es, la antropologia? ;A los grupos o poblaciones de
personas generalmente estudiadas, es decir, a las comunidades indigenas? ;A las
caracteristicas mismas del trabajo de campo, que implica una estadia de tiempo
considerable con las personas estudiadas y el establecimiento de un vinculo
cercano con los/as informantes y participantes? Es complejo dar una respuesta
certera a estos interrogantes. Es probable que se deba a una conjuncién de
razones, y entre ellas que la disciplina, los grupos estudiados y la misma
dinamica del trabajo de campo tengan injerencia.

24 «On the whole (...) participant observation -particularly as it has evolved in
anthropological fieldwork- has been more respectful of the people from whom it
obtains its data than many other research traditions. It has been characterized by
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A pesar de que, como sefialé mas arriba, hay ciertos requerimientos
éticos que son generalmente contemplados al llevar a cabo un trabajo de
campo, persisten varios problemas en torno a esta practica de
investigacion que mostraré a continuacion.

Las principales cuestiones éticas se relacionan con: (a) la dificultad
para determinar el inicio y el final de la investigacion®®, y en relacion
con esto delimitar quiénes van a participar de la investigacion, y como y
cuando van a brindar su consentimiento informado®*. (b) Proteger la
confidencialidad de la informacion brindada, respetar la privacidad de
las personas involucradas y evitar dafios vinculados a la falta de
cumplimiento de estas cuestiones éticas>*’. (c) Delimitar la relacion que
se establece con los y las participantes, sobre todo con los/as
informantes clave*.

(a) (Cuando comienza el trabajo de campo? ;Cuando el investigador
o investigadora se acerca al grupo que va a ser estudiado? (En el
momento en que el o la investigador/a encuentra su informante clave?
(Cuando deberia solicitar el consentimiento informado? ;Antes de
empezar a «hablar» con cada persona? ;Y a quiénes deberia
solicitarselo? ;A todas las personas que observa, a aquellas con las que
establece un didlogo o solo a aquellas que entrevista?

Kimmel se interroga sobre esto mismo:

«¢,DoOnde termina una conversacion y comienza la investigacion?
Todo lo que un investigador de campo ve es investigacién en
potencia. Si entabla una conversacion con alguien y luego decide
usar esa conversacion como parte de la investigacion: ¢es

a greater degree of reciprocity between investigator and participant, equality of
power, and two-way interaction (...)”. Kelman (1982: 86). La traduccion es mia.
23 yer Levine y Skedsvold (2008: 347) y Kimmel (2007: 143).

2 Diniz y Guerriero (2008a: 316).

247 Kelman (1982: 84 y ss.).

28 yer Reynolds (1982: 42y ss.) y Diniz y Guerriero (2008b: 77-78).
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necesario que vuelva a contactar a esa persona para pedirle su
consentimiento??*%».

Estos son algunos de los interrogantes relacionados con el
consentimiento informado. En otras investigaciones —como en un
experimento- el inicio del proyecto es mas facil de delimitar, y por tanto,
la autorizacion para participar resulta mas sencilla de llevar a cabo. Aqui
las dificultades para implementarla se vinculan con la misma estrategia
de investigacion.

Como sefialan Levine y Skedsvold:

«[E]l inicio y el final exactos de una investigacion pueden no ser
claros debido a que el investigador puede entablar
conversaciones con miembros de la comunidad acerca de sus
practicas y creencias antes de decidir en qué va a centrar la
investigacion. Un investigador estudiando temas de violencia
doméstica puede observar y entablar una conversacion con
miembros de la comunidad acerca de sus puntos de vista en
relacion con los roles masculinos y femeninos, el consumo de
alcohol, y el papel que tienen la familia ampliada o la religion
para influir en el comportamiento. En ocasiones, las
conversaciones pueden ser casuales y no estar relacionadas con
la investigacion, pueden dar lugar a la investigacion, o pueden
ser una parte de la investigacién (en cuyo caso el consentimiento
de los participantes debe ser obtenido)®*%».

249 «(_.) Where does a conversation end and research begin? Everything that a

field researcher sees is potential research. If you have a conversation with
someone and later decide to use it as research, do you need to go back to that
person and get consent?”. Kimmel (2007: 143). La traduccién es mia. Enfasis
afiadido.

230« [T]he actual beginning and end of the research may not be clear because
the researcher may have conversations with community members about their
practices and beliefs before deciding where to focus the research. The researcher
studying domestic violence may observe and speak to community members
regarding views of male and female roles, use of alcohol, and the role of
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Basandose en estas particularidades del trabajo de campo, algunas/os
autoras/es cuestionan el modelo y el formato del consentimiento
informado utilizado en las investigaciones biomédicas*'. Consideran
que no es adecuado para el trabajo etnografico solicitar un
consentimiento informado escrito y anterior a la etapa de recoleccion de
datos. Seguir este formato resultaria sumamente dificil de implementar
en ciertos contextos de investigacion y podria socavar el mismo
proyecto.

Por otra parte, en el trabajo de campo no se sabe de antemano
cuantas personas ni quiénes van a participar efectivamente de la
investigacion, es decir, el proceso de seleccion de los o las participantes
y la solicitud del consentimiento informado no siguen necesariamente un
orden temporal. Esto no implica necesariamente un cuestionamiento al
consentimiento informado en si mismo, sino que apunta a considerarlo
como un proceso dindmico y en curso durante toda la investigacion, para
dar lugar a que puedan ir retirandose o incorporandose a la investigacion
nuevos participantes’. De esta manera, lo que se plantea es que el
proceso de consentimiento sea abierto y permanente, de forma tal de
poder sumar participantes a la investigacion en la medida en que el
desarrollo del proyecto en cuestion y los acontecimientos lo requieran.
Otra de las alternativas propuestas es que se pida el consentimiento
informado una vez finalizado el trabajo de campo®>.

Muchos de estos cuestionamientos al consentimiento informado
apuntan a aspectos procedimentales de este”*. El trabajo etnografico

conlleva, como puede comprobarse, formas alternativas a las utilizadas

extended family or religion in influencing behavior. At times, conversations may
be casual and unrelated to research, may lead to research, or may be a part of the
research (in which case the consent of participants should be obtained)”. Levine
y Skedsvold (2008: 347). La traduccién es mia. Enfasis afiadido.

»! Diniz y Guerriero (2008a: 316).

22 L evine y Skedsvold (2008: 348).

23 Diniz y Guerriero (2008a: 316).

2% Ver el capitulo 4 en el que distingo entre elementos sustanciales y
procedimentales del consentimiento informado.
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en la investigacion biomédica para solicitar el consentimiento informado
de los o las participantes.

Por ultimo, quisiera sefialar que en algunas investigaciones con
comunidades indigenas surgen cuestiones muy controvertidas en
relacion con las jerarquias que se establecen en dichas comunidades
(entre lideres y grupo) y vinculadas a la solicitud de un consentimiento
informado grupal®”.

Si bien el investigador o la investigadora deben, en principio,
respetar las costumbres y hébitos de cada grupo, en este caso en
particular hay argumentos de peso en pos de solicitar el consentimiento

256 ’ . . .
17", Como via intermedia lo que se sugiere es

informado individua
solicitar la autorizacién general al «lider» de la comunidad o a la
persona que esté a cargo (si esto fuera requerido), y luego solicitar el
consentimiento informado de cada individuo en particular®’. El rechazo
de este ultimo a participar suele ser considerado como la palabra final.
En las Guias éticas de la Asociacion de antropdlogos sociales del
Reino Unido se aborda esta problematica, y se define a estas personas
clave como «guardianes» en sentido figurativo o «porterosy»
[gatekeepers], es decir, como aquellas personas que cuidan el acceso a
las comunidades o grupos. Estas Guias sefialan que no solo puede
necesitarse esta autorizacién para el caso de lideres de comunidades
indigenas sino también que puede ser requerida para acceder a otro tipo
de grupos o cuerpos colectivos. En estos casos, se recomienda que la
primera autorizacion sea solicitada a las autoridades locales, jefes,

lideres sindicales, personal de un hospital — entre otros - y luego a las

235 Esta controversia surge principalmente porque el consentimiento informado
se vincula con el principio de respeto de la autonomia, el cual es cuestionado por
ser una vision centrada en la persona individual. Para muchas comunidades la
nocioén de respeto no se limita a la esfera de lo meramente individual, y sus
practicas y costumbres se basan en un yo comunitario con jerarquias bien
establecidas. jAgradezco a Sol Terlizzi por ayudarme a aclarar estas cuestiones!
2% Para ampliar el tema de la investigaciéon con comunidades indigenas ver
Muiioz del Carpio Toia (2012).

27 Levine y Skedsvold (2008: 348).
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personas individuales con el fin de no crear conflictos al interior del
grupo o institucion®®. Las Guias proponen, no obstante, que el
consentimiento colectivo esté complementado con el consentimiento

informado individual:

«Ademés de negociar el acceso al campo a través de estos
«guardianes», sera deseable, en la mayor parte de los casos,
complementar el consentimiento informado de estas entidades
colectivas con el de los individuos, sobre todo cuando sectores
considerables del grupo local quedan excluidos de la toma de
decisiones colectivas, pero al mismo tiempo participan como

sujetos de investigacion®®».

También suele plantearse este problema entre mujeres y varones
(«esposas» y «esposos»). No obstante, desde mi punto de vista, es
inadecuado hacer un paralelo entre la subordinacidén politica y la
relacion vincular, es decir, entre la relacion que se establece entre
lideres-grupo y entre conyuges. En este ultimo caso debe solicitarse la
autorizacion a la persona que participa efectivamente de la investigacion
(sea varon o mujer) y no deberia pedirse al varon que consienta por la
mujer sin atender a la opinion que ella tiene de participar en la
investigacion.

Si bien esta ultima cuestion sefialada con el consentimiento
informado grupal no es un problema ético vinculado al trabajo de campo
en tanto estrategia de investigacion en si misma, suelen aparecer estas

cuestiones asociadas a este tipo de estudios®®.

28 ASA (2011: 2).

2 «In addition to needing to negotiate access to the field through such
«gatekeepersy, it will often be desirable to supplement the informed consent of
collective bodies with that of individuals, particularly where substantial sectors
of the local society are excluded from collective decision-making but are also
subjects of the research”. ASA (2011: 2). La traduccién es mia.

20 Seda plantea un dilema similar al realizar una etnografia en una institucion
para personas con retraso mental. La autorizacion para participar deberia ser
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(b) Una preocupacion central en el trabajo de campo es la proteccion
de la confidencialidad de la informacion brindada por los o las
participantes u obtenida como fruto de la observacion. En relacion con
esta problematica ética pueden surgir varias dificultades: una de ellas es
la imposibilidad de anonimizar la totalidad de los datos y de la
informacion obtenida. Aunque suelen usarse seudénimos y omitirse
ciertos detalles de las personas con las que se investiga (su edad exacta,
rasgos caracteristicos, etc.), en ocasiones es imposible despojar la
investigacion de aquella informacién que puede resultar en la
identificacion de los o las participantes o del lugar donde se realiz6 el
estudio.

Como sefiala Kelman, en esta estrategia de investigacion «[l]os
principales riesgos de dafio se derivan de la posibilidad de exposicion

publica®®'». Esto se debe a que el investigador:

«...[C]Juenta usualmente con informacion personal acerca de los
individuos y con informacion sensible sobre grupos,
comunidades y organizaciones. La divulgacién de esta
informacion puede causar incomodidad y dafiar los intereses
materiales de los involucrados en una variedad de formas®*®».

Cuando se estudian poblaciones muy pequeflas o grupos con
caracteristicas muy distintivas es probable que se filtre la identidad, ya
sea de un individuo en particular como del grupo. En estos casos se
sugiere que las personas que participan de la investigacion tengan

conocimiento de esta posibilidad con el fin de que puedan brindar su

dada por el representante legal del paciente, no obstante, esto impediria conocer
si existe algun tipo de conflicto entre paciente y representante. Ver Seda (2007).
261 «“The major risks of injury stem from the possibility of public exposure”.
Kelman (1982: 84). La traduccion es mia.

262« [1]s often privy to personal information about individuals and to sensitive
information about groups, organizations, and communities, disclosure of which
might cause them embarrassment and damage their material interests in a variety
of ways”. Kelman (1982: 84). La traduccion es mia.
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consentimiento para participar de la investigacion o rechazar su
participacion.

Por ejemplo, si se lleva a cabo un trabajo etnografico en una fabrica
recuperada, a pesar de que se omitan ciertos detalles, es probable que la
informacion acerca de qué fabrica se trata trascienda, dado que el
nimero de fabricas recuperadas es reducido. E incluso puede
reconocerse un individuo en particular. Una fabrica de embutidos muy
reconocida y recuperada por los trabajadores en 2008 contaba solo con
64 trabajadores””. En este caso, si bien se puede obviar su ubicacion
geografica o los detalles sobre el rubro especifico (se puede decir que se
dedica a la elaboracion de «sustancias alimenticiasy»), no obstante, es
imposible omitir toda informacion identificatoria sin afectar el mismo
trabajo de investigacion. Puede suceder que los o las participantes
deseen dar a conocer su caso. Lo relevante aqui es que las personas
involucradas estén informadas al respecto, y den su autorizaciéon para
participar o la rechacen contando con estos datos>**.

Como sefiala Kelman, el investigador es responsable por:

«[M]antener la confidencialidad o proporcionar informacion
clara sobre los limites externos de su capacidad para proteger la
confidencialidad de los datos y sobre sus propios planes para

publicar esa informacion®®».

Otra problematica ética relevante en el trabajo de campo es el
respeto de la privacidad de las personas involucradas. La privacidad
varia de grupo en grupo y de persona en persona. En estos casos se

recomienda que el equipo de investigacion se informe al respecto antes

263 Informacion disponible en:

http://www.fabricasrecuperadas.org.ar/7Julio2009.php [Gltimo acceso: 22 de
agosto de 2013].

2% Para una perspectiva critica del anonimato ver el capitulo 4 de esta tesis.

265« [M]antein confidentiality or provide clear information about any external
limits on their ability to protect the confidentiality of the data and about their
own plans for publication”. Kelman (1982: 84). La traduccion es mia.
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de iniciar el trabajo de campo, y una vez iniciado, indague en torno a
estos temas con el grupo estudiado, de forma tal de no ahondar en
asuntos, temas y conductas que son considerados dentro de la esfera de
lo privado, no al menos sin el consentimiento de los o las
involucrados/as.

Por ejemplo, en la tan cuestionada investigacion de la comunidad
indigena Yanomami realizada por el antropdlogo Napoleén Chagnon se
busco conocer los nombres de los miembros de aquella comunidad y se
hizo una genealogia, a pesar de que en esos pueblos revelar el nombre, y
atn mas pronunciarlo, es considerado un insulto®®.

Dicho estudio se llevd a cabo en la década de 1960, en la comunidad
indigena Yanomami de la selva Amazénica. Esos pueblos se
caracterizaban por ser unos de los mas aislados del planeta. La
investigacion fue llevada a cabo por un grupo de investigadores
estadounidenses, un antropologo y un genetista. El principal objetivo del
estudio era investigar las bases genéticas de la violencia. Con ese
proposito se recolectaron muestras de sangre y se realizé una genealogia
exhaustiva en pueblos en los que pronunciar el nombre de una persona,
y mas aun de una persona muerta, es considerado un insulto. Para lograr
aquello, se dieron regalos a nifios de la comunidad y a enemigos de los
yanomamis a fin de que revelaran dichos nombres. Asimismo, para los
yanomamis cuando una persona muere deben destruirse todos sus
vestigios corporales, incluyendo desde ya sus muestras de sangre. Las
consecuencias de esta investigacion fueron multiples: entre ellas, los
yanomamis quedaron etiquetados como pueblos salvajes y violentos,
principalmente a raiz de la publicacion del libro Yanomami: un pueblo
salvaje y por la difusion de una serie de videos. E incluso el gobierno
utiliz6 el argumento de que eran pueblos salvajes para justificar la

267
0",

reduccion de sus tierras en la década de 199 Este caso fue

2 Diniz (2007).
27 Sigo a Diniz (2007) para la reconstruccion del caso.
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cuestionado éticamente por muchas razones: no solo se invadid la
privacidad de las personas sino que se reveld informaciéon privada y
sensible, se engafio a los/as participantes y se los/as dafi6 en distintas
esferas de sus vidas: en lo social, lo interpersonal, lo econémico y lo
moral — por mencionar los problemas éticos principales.

Este ejemplo pone de manifiesto que aquello que cae bajo la esfera
de lo privado es relativo a cada grupo. Algo tan habitual para ciertas
personas, como decir su nombre, puede resultar invasivo para otras*®".
Lo mismo sucede con las muestras de sangre, un procedimiento de
rutina en muchas sociedades, aunque considerado como una vejacion en
muchas otras®®.

El caso sefialado es muy controvertido y cuestionado éticamente por
muchas/os autoras/es®”’. Existen otros casos en los que atn con las
mejores intenciones se puede invadir la privacidad de las personas. Es
habitual en el trabajo de campo, sobre todo en aquellos que implican una
estadia o contacto prolongado con el grupo, que se cree un vinculo entre

los o las participantes y el investigador o investigadora. También es

2% Un caso extremo de respeto de la privacidad lo plantean las comunidades
autoaisladas. Se estima que en Peri hay un total de catorce grupos
etnolingiiisticos que voluntariamente evitan tener contacto con el mundo externo
a ellas (se calcula que son entre 5000 y 10.000 habitantes). Es imprescindible
respetar esa decision, y proteger a estos grupos de contactos no autorizados, no
solo para respetar su decision de vivir en aislamiento voluntario sino también y
sobre todo porque cualquier contacto puede poner en riesgo su supervivencia,
llevando enfermedades ajenas a ellos. Ver Quiroz (2009). jAgradezco a Estela
Quiroz por la informacion sobre estas comunidades!

29 Tanto la comunidad Yanomami como la comunidad de los Atabascos
consideran que el cuerpo y todas sus partes — incluyendo la sangre - son
sagradas. Por tanto, resulta éticamente incorrecto intentar enajenarselas.
jAgradezco a Patricia Sorokin por la informacién brindada sobre estas
comunidades!

% i bien es un caso que tuvo lugar hace ya cincuenta afios es todavia motivo
de grandes controversias. A comienzos de 2013 se publicd una nota en la revista
New York Times sobre este tema: “How Napoleon Chagnon Became Our Most
Controversial Anthropologist”. Disponible en: http://www.nytimes.com/2013/
02/17/magazine/napoleon-chagnon-americas-most-controversial-anthropologist.
html?pagewanted=all& r=0 [Gltimo acceso: 11 de abril de 2013].
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frecuente que las personas revelen mas informacion a personas externas

al grupo de pertenencia que a sus propios miembros®”".

En estas
situaciones, es posible que los/as participantes difundan mas
informacion de la que querrian, o que divulguen cierta informacion y
luego se arrepientan de ello. Esto también puede suceder en las
entrevistas en profundidad. Fontes, una investigadora en temas de
violencia, sefiala que en el contexto de investigaciones con mujeres que
sufrieron violencia sexual es habitual que ellas den mas informacion de
la que estarian dispuestas a revelar dado que en ocasiones la situacion de
la entrevista se asemeja a la terapia®’>.

Los problemas éticos recientemente analizados pueden suscitarse al
momento de la recoleccion, registro o publicacion de la informaciéon®”.
Algunos autores sugieren que antes de realizar la publicacion se consulte
o chequee con los participantes los puntos mas criticos o controvertidos
de esta, con el fin de corregir interpretaciones erréoneas y evitar la

divulgacion de informacién privada o confidencial*™.

271 Kelman (1982: 86).

22 yolveré sobre este tema en el proximo apartado.

2 Si se utilizan grabadoras, filmadoras o camaras fotograficas se sugiere
informar y solicitar autorizacion a los participantes. Un ejemplo en relacion con
esto lo representa una tesis de doctorado reciente sobre el trabajo informal y los
feriantes de Francisco Solano (en provincia de Buenos Aires). Esta tesis de
doctorado incluye varias imagenes de dicha Feria y de los feriantes. El
investigador solicitd autorizacion a las personas para que sean fotografiadas. En
los casos en que las personas no quisieron ser fotografiadas se hicieron planos
generales. Ver Chavez Molina, E., Practicas sociales en el trabajo informal. Los
feriantes de San Francisco Solano, Tesis de Doctorado en Ciencias Sociales
(Cohorte 2002-2004), FLACSO-Sede Argentina.

274 Whyte, el autor del libro La sociedad de las esquinas [Street Corner Society],
basado en un estudio de caso de un barrio italiano de Estados Unidos realizado a
fines de 1930, antes de publicar el manuscrito le leyo fragmentos de este a su
informante clave con el objetivo de que corroborara su exactitud y la
informacién brindada. Y una vez publicado el libro distribuy6 varias copias a
otros participantes y volvio al barrio para ver como habian recibido el libro sus
informantes y sus amigos. Ver Reynolds (1982: 58-59). Para un punto de vista
critico de esta investigacion ver Diniz y Guerriero (2008b).
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(c) Otro de los problemas éticos que se plantea en el trabajo
etnografico se relaciona con la dificultad de delimitar el vinculo que se
establece con el grupo estudiado, especialmente con los/as informantes
clave.

El o la informante clave es una de las figuras principales del trabajo
de campo. En términos generales, es una persona representativa de su
grupo o cultura con la cual se establece una relacion estrecha con el
propdsito de obtener informacion y de funcionar de nexo entre otros
informantes y miembros del grupo estudiado®’”®. En ocasiones, resulta
complejo no confundir la relacidén que se crea entre el investigador o la
investigadora y los o las participantes con cualquier otra relacion
interpersonal (de amistad, por ejemplo).

Como sefialan Levine y Skedsvold: “[u]na caracteristica fundamental
del método etnografico es crear confianza entre el investigador y los
participantes de la investigacion (...)”*’°. Esta confianza favorece la
creacion de lazos mas cercanos entre las partes y resulta beneficiosa para
el desarrollo de la investigacion en cuestion. Sumado a esto, el tiempo
prologando que el investigador o investigadora suele permanecer con el
grupo estudiado también colabora con el establecimiento de vinculos.
Incluso puede entablarse una relacion de cuasi-amistad entre ambos.

El problema que puede surgir es que los informantes clave o algin
participante se sientan «traicionados» o «utilizados» al retirarse el

investigador del campo®’’. Reynolds sostiene al respecto:

«...[Ulna vez que ha finalizado el estudio, los participantes
pueden sentirse «usados»; pueden sentir que han sido incluidos

215 Ameigeiras (2006: 128).

276 «A fundamental feature of the ethnographic method is to build trust between
the researcher and the research participants (...)”. Levine y Skedsvold (2008:
347). La traduccion es mia. Enfasis afiadido.

217 Reynolds (1982: 61).
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en una relaciéon amistosa (...) para promover solamente los
objetivos instrumentales del investigador?’®».

En relacion con esta problematica Diniz y Guerriero se preguntan:

“¢Cémo pueden establecerse limites sin quebrar las relaciones
de confianza y solidaridad creadas entre el etndgrafo y sus
informantes? ¢Como uno puede mantenerse en la posicion del
investigador con el fin de no crear la falsa impresién de ser un
miembro mas de la comunidad?”*?”.

Ante estos posibles problemas que pueden surgir al realizar un
trabajo de campo no hay una respuesta univoca. El equipo de
investigacion tiene que tener presente esta posibilidad de que se
confundan los roles y reiterar si fuera necesario que se esta llevando a
cabo una investigacion.

Esto no significa que no pueda crearse un vinculo de amistad o de
gran estima con los/as participantes y con el grupo estudiado, sobre todo
cuando el fin principal de la investigacion es aplicar esos saberes para
mejorar las condiciones de vida del mismo grupo. De hecho esto es algo
que sucede a menudo en investigacion social, y especialmente en la
investigacion antropolédgica. Pero por otra parte, como sefiala Seda, este

activismo no puede ser exigido como un «deber profesionaly:

«Un aspecto importante es la participacion y el compromiso del
antropdlogo con las demandas del grupo en que se inserta su
investigacion. El activismo como deber ante el conocimiento de
las necesidades de un grupo puede tornarse una decision

278 «_[Olnce the study is completed, the respondents may feel used; they may
feel they have been incorporated into a friendship (...) to further the instrumental
purposes of the investigator”. Reynolds (1982: 61). La traduccion es mia.

27 “How can one establish limits without br{eJaking the trust relations and
solidarity between the ethnographer and his informants? How can one stay in the
researcher’s position in order not to create the false impression of being just
another member of the community?”. Diniz y Guerriero (2008b: 77). La
traduccion es mia. Enfasis afiadido.
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profesional en el marco de una disciplina caracteristicamente
sensible hacia grupos subalternos, sin embargo, no es
considerada como una obligacion de la ética profesional, por
ejemplo, por la Asociacion Americana de Antropologia
[American Anthropological Association (AAA)]?*%.

Asi, la posibilidad de establecer un vinculo con el grupo estudiado o
con algunos de sus miembros que trascienda los margenes de la
investigacion dependerda de la voluntad de cada investigador o
investigadora y de cada grupo. Lo mismo sucede con la aplicacion del
saber obtenido en vistas a mejorar las condiciones de vida del grupo
estudiado. Lo relevante en términos éticos es que investigadores/as y
grupo estén al tanto de las expectativas y objetivos de unos y otros.

Hasta aqui he analizado los principales problemas éticos
relacionados con las etnografias: la dificultad para solicitar el
consentimiento informado, los desafios que implica la proteccion de la
confidencialidad y de la privacidad, los dafios en que se puede incurrir al
no respetar todos estos requerimientos; por ultimo, he problematizado el
tipo de vinculo que se establece entre investigadores/as y participantes.
Resta analizar los desafios éticos fundamentales vinculados a las

entrevistas, encuestas y grupos focales.

3.4 Entrevistas, encuestas y grupos focales

«El principal riesgo al cual se somete una mujer que de
cualquier modo rompe el silencio frente a la violencia sexual por
razones del conflicto armado, es llegar a ser adicionalmente
victima de muerte, desplazamiento o de otras lesiones
personales. (...) Si la sobreviviente de violencia sexual da su
testimonio con el fin de documentar y contribuir al conocimiento
del impacto del conflicto armado en la poblacion, esto también

280 Seda (2007: 7).
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puede llegar a representar un riesgo de abuso o dafio fisico, si
no se toman las medidas de precaucién necesarias para proteger
su confidencialidad®».

Gonzalez Montoya, 2004.

Una de las formas mas utilizadas para recoger informacion en
ciencias sociales es a través del uso de entrevistas y encuestas. jEn qué
consisten estas estrategias de investigacion? Bésicamente en hacer y
responder preguntas acerca de diversos temas y con diversa
profundidad. Reynolds sefala que: «[g]ran parte de los encuentros de un
ciudadano con la investigacion en ciencias sociales posiblemente
involucre algun tipo de encuesta®*».

Estas estrategias de investigacion son ampliamente utilizadas tanto
por investigadores/as sociales como por distintos organismos
gubernamentales. Se realizan periddicamente encuestas y entrevistas con
el propoésito de obtener informacion acerca del estado de salud de una
poblacion, su niimero de habitantes, determinar el impacto de una
politica publica, conocer las preferencias musicales y artisticas de los y
las jovenes o las experiencias vividas por algunas personas (por ejemplo,
ser miembros de una minoria étnica, haber atravesado una situacion
traumatica de violencia familiar o abuso sexual, ejercer una profesion
copada por el sexo opuesto: ser mujer y conducir un 6mnibus de larga
distancia o ser varén y ser maestro jardinero)*®.

Existen distintos tipos de entrevistas y encuestas. Las entrevistas
pueden ser estructuradas, semiestructuradas o no estructuradas (también
llamadas entrevistas en profundidad)®**. Esto significa que las preguntas

que van a ser realizadas estan prefijadas de antemano en distinto grado.

28! Gonzalez Montoya (2004).

282 «“Most citizen contacts with social science research are likely to involve
surveys”. Reynolds (1982: 51). La traduccién es mia.

28 Santi (2012: 400-401).

28 Levine y Skedsvold (2008: 346).
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A diferencia de lo que se cree usualmente, cuanto menos estructurada
sea la entrevista mas compleja va a ser su ejecucion y analisis, y mayor
experticia demandara del investigador o investigadora que la lleve a
cabo. Por una parte, para poder guiar al/a la entrevistado/a por los temas
que los/as convocan, reencauzarlo/a cuando se desvie del tema; y a su
vez para estar atento/a a si surge algun tema relevante pero no
anticipado por él o ella. Y por otra parte, para contener cualquier
situacion inesperada que pudiera surgir (sobre todo cuando se trata de
experiencias dolorosas vividas, o hechos que nunca habian revelado a
otra persona).

En cambio, las encuestas consisten, en términos generales, en un
cuestionario estandarizado que se aplica de la misma forma a las
distintas personas (por ejemplo: un censo poblacional es un tipo de
encuesta). Las posibles respuestas estan prefijadas de antemano. Esto no
significa que no planteen desafios éticos sino mas bien que estos son
menos frecuentes y posibles dado el formato mismo de las encuestas.

Otra estrategia de investigacion que se relaciona con las
mencionadas son los grupos focales. Esta estrategia de investigacion
consiste en la reunioén de un grupo de discusion de ocho a diez personas
cuyo fin es analizar y debatir un tema en particular. Cuando los temas a
abordar son sensibles se recomienda hacer grupos menores: de cuatro a
seis participantes®. Estos grupos estan guiados por un/a coordinador/a,
también llamado/a facilitador/a”®.

Los grupos focales fueron utilizados por primera vez a finales de la
década de 1950 por Merton, en Estados Unidos, con el fin de evaluar las
reacciones de la gente frente a la propaganda sobre la guerra®’.

Kitzinger los define de la siguiente manera:

285 Morgan (1996).
28 Kitzinger (1994).
27 Kitzinger (1994: 103-104).
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«Los grupos focales son grupos de discusion organizados para
explorar un tema especifico o conjunto de temas, tales como la
visién y experiencia de la gente con los métodos anticonceptivos,
(...) la alimentacién o las enfermedades mentales. El grupo es
“focal” en el sentido de que implica algin tipo de actividad
colectiva, como ver una pelicula, examinar un mensaje de
educacion para la salud o simplemente debatir un conjunto
determinado de preguntas®®».

En ocasiones se equipara a los grupos focales con «entrevistas
grupales». Esto es incorrecto principalmente porque en los grupos
focales, a diferencia de lo que sucede en las entrevistas grupales, la
interaccion del grupo constituye un dato de la investigacion y es un
elemento central en este tipo de estrategias. En este sentido, lo que se
busca es explorar no solo la opinién de varias personas sobre un topico
en particular sino también como este es abordado y debatido por los/as
participantes. En ocasiones, se utilizan grupos preexistentes para indagar
ciertos temas como el cuidado de la salud. La razén de esto es que los
grupos «naturales» proveen el contexto social donde se gestan las ideas
y se toman las decisiones, por tanto, resultan una fuente unica de
datos™.

Una caracteristica de los grupos focales es que son altamente

eficaces para recolectar informacion, ya que permiten reunir muchos

288 “Focus groups are group discussion organised to explore a specific set of
issues such as people’s views and experiences of contraception (...), nutrition or
mental illness. The group is ‘focused’ in the sense that it involves some kind of
collective activity -such as viewing a film, examining a single health education
message or simply debating a particular set of questions”. Kitzinger (1994: 103).
La traduccion es mia.

28 Por ejemplo, en una aldea se realizaron grupos focales para comprender el
proceso de salud y enfermedad. Para esto se reunieron a una mujer, su hija, su
nuera y una vecina, quienes habitualmente eran las que tomaban decisiones y
funcionaban como fuente de consejos sobre problematicas de salud. Ver
Kitzinger (1994: 105).
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datos en poco tiempo. Esta es una de las razones por las que son
utilizados por las empresas que realizan investigacion de mercado.

A los efectos del analisis de los aspectos éticos, las entrevistas,
encuestas y grupos focales comparten entre si el hecho de obtener
informacion en base a preguntas y respuestas, y en base al intercambio
del investigador o investigadora con los participantes. No se interviene
modificando el ambiente o las conductas (como en los experimentos), ni
se hace uso de la observacion como estrategia de recoleccion de datos

(como en las etnografias)™”.

No obstante esto, sefalaré algunas
cuestiones éticas propias de cada una de las estrategias sefialadas.

El espectro de temas de investigacion que pueden ser abordados en
las entrevistas, encuestas y grupos focales es amplio. En el proximo
apartado mostraré los principales problemas éticos que pueden
suscitarse como consecuencia de la implementacioén de estas estrategias

de investigacion.

3.4.1 Consideraciones éticas en torno a las entrevistas, encuestas y
grupos focales

Las encuestas, entrevistas y grupos focales son considerados, en
general, como estrategias de investigaciéon mas bien inocuas, en tanto
consisten en la formulacion de una serie de preguntas, no intervienen en
el ambiente ni en la conducta de las personas y tienen una duraciéon
acotada (a diferencia del trabajo de campo que puede durar afios)™'. De
hecho, como sefiala Reynolds, participar de este tipo de investigaciones

tiene sus efectos positivos:

2% Aunque puede utilizarse la observacion en el transcurso de una entrevista o
grupo focal para registrar la disposicion corporal, los gestos, ademanes, etc.

#! La regulacion que rige la investigacién con seres humanos en Estados Unidos
-la Common Rule- exime de revision ética a las encuestas realizadas con adultos
saludables siempre que sean andnimas y el topico que se trate no implique mas
que un riesgo minimo. Ver Levine y Skedsvold (2008: 346).
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«Cuando las personas responden a una serie de preguntas
acerca de si mismos, los efectos positivos mas importantes son
(...): experimentar el placer de hablar de uno mismo, tener la
satisfaccion de contribuir a la ciencia, [y] tener una experiencia
interesante (...)%».

Un primer interrogante que surge en relaciéon con este tipo de
estrategias de recoleccién de informacién es si es posible dafiar a una
persona o perjudicarla con «solo hacerle una serie de preguntas». La
respuesta a esta pregunta es afirmativa: se puede dafiar, incomodar o
afectar a alguien con solo hacerle preguntas y entablar una
«conversaciony. Esto se debe a que el tema abordado puede ser sensible
o en el curso de la conversacion pueden evocarse situaciones dolorosas
vividas (por ejemplo, casos de violencia familiar). También puede
suceder que el contexto social o politico en el que tiene lugar la
entrevista o el grupo focal tenga la potencialidad de afectar a las y los
participantes®” (por ejemplo, una investigacién sobre libertad de prensa
en regimenes autoritarios).

Los principales problemas éticos de estas estrategias se vinculan con:
a) la invasion de la privacidad®* y la pérdida de la confidencialidad de
la informacion brindada®”, b) y, como sefialaba, con los posibles dafios
que estas experiencias de investigacion pueden generar en las y los
participantes. Estas problematicas éticas son similares a las analizadas
en el apartado anterior. A continuacion analizaré solamente las
particularidades de las entrevistas, encuestas y grupos focales con el fin

de no reiterar los conceptos ya analizados.

%2 «When individuals respond to a series of questions about themselves, the
major positive effects are (...): experiencing the pleasure of talking about one’s
self, the satisfaction of contributing to science, having an interesting experience
(...)”. Reynolds (1982: 51). La traduccion es mia.

23 Santi (2012: 400-401).

2% Reynolds (1982: 51).

23 Levine y Skedsvold (2008: 346).
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(a) Para evitar la invasion de la privacidad en estos casos se
recomienda que el equipo de investigacion tenga en cuenta los valores y
problematicas particulares de cada grupo, con el fin de no indagar mas
alla del limite moral o cultural impuesto por la persona entrevistada o
por su grupo de pertenencia. Y en este sentido interiorizarse en la cultura
y valores propios de las personas que se van a entrevistar o con las que
se va a realizar un grupo focal. Esto minimizarda la invasion de la
privacidad de las personas estudiadas.

Otra cuestion relevante a tener en cuenta en estas estrategias es el
lugar y el medio que se utilizan para realizar la investigacion. Las
encuestas telefonicas o realizadas a través de la web son consideradas
menos invasivas que las realizadas en persona. Si las preguntas van a
abordar temas sensibles o intimos (situaciones traumaticas vividas, uso
de sustancias ilegales, etc.) el lugar que se escoja para realizar la
entrevista, encuesta o grupo focal es sumamente importante. Por
ejemplo, si se estan investigando temas de abuso sexual es
recomendable que se realicen en un lugar en el que las personas
participantes se sientan comodas y seguras para poder hablar y donde no
haya familiares cerca.

Con respecto a la confidencialidad de la informacion es necesario, en
la elaboracion de la publicacion o informe, evitar usar los nombres
reales, dar datos identificatorios, dar pistas sobre la ubicacion
geografica, o usar la jerga caracteristica de esa persona o grupo””®. Estas
pequeias acciones pueden no alterar el resultado final de los hallazgos
obtenidos y en conjunto minimizan la identificacion de las personas
participantes y protegen la confidencialidad de la informacién brindada.

A su vez, es sumamente importante advertir a los y las participantes
sobre el alcance de la proteccion de la confidencialidad que puede ser
asegurada en cada investigacion. En este sentido hay que informar si los

datos brindados van a ser anénimos (no va a quedar registro de quién

2% Israel y Hay (2006: 83).
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respondié las preguntas), o si va a existir la posibilidad de identificar a
la persona que respondi6. En estos casos debe comunicarse a los o las
participantes como van a ser protegidos esos datos o grabaciones si las
hubiera (en ocasiones se guardan en cajas de seguridad). En casos
extremos, como en investigaciones sobre trafico de drogas, algunos
investigadores revelan que han tenido que esconder y mover de Estado
las grabaciones de las entrevistas para poder protegerlas®’’.

(b) Respecto a la posibilidad de dafio, Levine y Skedsvold hacen un
aporte interesante y sefialan acertadamente que el nivel de riesgo que
pueden implicar estas estrategias de investigacion depende de varios
factores, los principales son: «...el contenido de las preguntas, la
poblacion estudiada, y la forma en la que la informacion es utilizada y
conservada®**.

Qué contenidos son considerados sensibles o éticamente
problematicos depende de cada sociedad y grupo. Por ejemplo, los
temas vinculados a la sexualidad, al consumo de drogas, a los ingresos
economicos, a la salud y a las preferencias politicas son considerados
como los temas mas sensibles en sociedades occidentales™”.

El contenido abordado en estas estrategias de investigacion puede ser
éticamente problematico en otro sentido: puede abordar situaciones
traumaticas o dolorosas vividas, como los casos de violencia o de
desplazamiento®” y el hecho de rememorarlos puede generar una

retraumatizacion en las personas participantes>"'.

7 Israel y Hay (2006: 83).

28« [T]he content of the questions, the population studied, and how the data
are used and stored”. Levine y Skedsvold (2008: 346).

2% Reynolds (1982: 53).

390 Jacobsen y Landau (2003).

391 Este tema es debatido actualmente. Algunos autores sefialan que hay mas
beneficios de los que se cree en las investigaciones sobre traumas. Ver Legerski
y Brunnell (2010). De hecho, un conjunto de investigadoras se propuso mostrar
que las preguntas que indagan sobre situaciones traumaticas no generan mas que
riesgos minimos en los participantes. También descubrieron que las personas
valoran muy positivamente que se realicen investigaciones sobre estos temas.
Ver DeMarni Cromer et al. (2006).
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A su vez, el tema tratado puede ser controvertido moralmente, como
la prostitucion, e incluso puede ser una actividad ilegal, como la venta
de drogas o el trabajo infantil.

Otro factor a tener en cuenta es la forma en la que son formuladas las
preguntas. Cuanto mas directa sea la pregunta y mas detalles se solicite
mas incomodidad genera en la persona entrevistada. Reynolds sefiala
que cuando se abordan temas sensibles es recomendable hacer preguntas
generales™”.

Para ilustrar muchos de los topicos analizados comentaré un
ejemplo. Entre los afos 2000 y 2003 se realizé un estudio social sobre
violacion sexual en el marco del conflicto armado en Colombia cuyo
objetivo era disefiar una politica y modelo de atencion especifica y
calificada para mujeres violadas en el contexto de guerra. Se contactaron
y entrevistaron mujeres sobrevivientes de violencia sexual por razones
del conflicto armado. Colaboraron con el estudio lideres comunitarios,
funcionarios/as publicos y privados vinculados a la atencion de la
violencia sexual y miembros de organizaciones no gubernamentales
(feministas, de derechos humanos, etc.).

Con el fin de que la investigacion tuviera un mayor impacto se
dieron a conocer ciertos detalles del lugar donde sucedieron los hechos,
asi como los presuntos autores de los delitos. La investigacion permitié
denunciar publicamente algunos crimenes de guerra cometidos contra
personas que no participaban en las hostilidades, pero también puso en
riesgo la integridad de las mujeres que participaron porque no fue
posible asegurar la confidencialidad de la informacién brindada ni
resguardar completamente su identidad. Ademas, fue necesario derivar a

servicios de atencion médica y psicosocial a algunas de las mujeres

392 Reynolds pone como ejemplo la masturbacion, considerado como un tema
altamente sensible. En vez de preguntar: susted se masturbd en las Gltimas
veinticuatro horas? Una formulacion mas general incomodara menos y tendra
un mayor porcentaje de respuestas: ¢alguna vez usted se masturb6? Ver
Reynolds (1982: 55).
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participantes, especialmente las que no habian recibido ningln tipo de
atencion especializada después de lo ocurrido™®.

Este ejemplo pone de manifiesto que es posible poner en riesgo y
dafiar a una persona a través de estas estrategias de investigacion. Este
caso en particular implicé un alto riesgo para las participantes, dado que
reunia un contenido altamente sensible, involucraba una poblaciéon muy
vulnerable y tenia serios inconvenientes en relacion con la difusion y
preservacion de la informacion. Y si bien, como en este caso, el equipo
de investigacion puede estar comprometido con la tematica, y sobre todo
con las personas participantes, eso no resulta suficiente para proteger y
resguardar su integridad. Es por esto que es necesario reconocer que las
entrevistas o las encuestas pueden plantear problemas éticos y proponer
de antemano salvaguardas y formas de contencion ante posibles
incomodidades y dafios.

Resta analizar los problemas éticos especificos de cada tipo de
investigacion. Esto es lo que haré a continuacion.

En las entrevistas, especialmente en las semiestructuradas y en las
entrevistas en profundidad en las que la persona participante tiene mas
oportunidad de expresarse, pueden surgir temas no previstos por el
investigador o investigadora (situaciones traumaticas experimentadas
por la persona) o detalles de un abuso vivido que nunca antes habia sido
comentado®”. Estas situaciones posibles no pueden anticiparse, pero si
pueden establecerse previamente mecanismos o alternativas para
contener psicolégicamente a la persona entrevistada o para derivarla a
un servicio de salud en caso de que sea necesario>”.

En relacion con esta problematicas, sefiala Fontes:

«En una atmdsfera de apoyo y de escucha empatica, el
entrevistado puede olvidar que la persona con la que esta

393 Ver Gonzalez Montoya (2004: 20-23).
3% Fontes (2004: 158).
395 Santi (2012: 400-401).
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hablando es parte de un equipo de investigacion. Los
entrevistadores frecuentemente comentan sobre la facilidad con
la que los participantes olvidan que la grabadora esta
encendida. Las entrevistas extendidas se asemejan a la terapia,
dado que toda la atencion estad en el entrevistado, y el
entrevistador escucha, pero no habla mucho (Lipson, 1984). Esta
forma de entrevista puede dar lugar a que mujeres vulnerables
revelen mas informacién de la que esperaban y lamenten esto
después®®».

Varios autores plantean que en los casos de violaciéon solo se
entrevisten a las mujeres que han podido abordar esos temas en una
terapia con el propdsito de no indagar en recuerdos dolorosos que no
hayan sido trabajados por ellas’.

También puede suceder que se revele cierta informacion que
compromete legalmente a la persona entrevistada. Un proyecto de
investigacion con parteras rurales tenia como objetivo conocer cuales
eran los conceptos, practicas y recursos en el manejo en torno al aborto.
Con este fin se realizod un trabajo etnografico y luego varias entrevistas
en profundidad con diversas parteras. En una de las entrevistas se revelo
que una de las parteras realizaba abortos en forma clandestina. El aborto
era una practica ilegal en el pais en que se llevaba a cabo la

investigacion®®. ;Qué hacer en esa situacion? ;Revelar la informacion y

3% «“With a supportive atmosphere and empathic listener, the respondent may
forget that the person she is speaking with is part of a scientific team.
Interviewers frequently comment on how easily participants forget that the tape
recorder is on. Extended interviews resemble therapy; all the attention is on the
respondent, and the interviewer is listening but not speaking much (Lipson,
1984). This setup may lead vulnerable women to disclose in a way they had not
expected and may regret afterward”. Fontes (2004: 159). La traduccion es mia.
397 Fontes (2004: 158-159). Desde un punto de vista ético es deseable tomar esta
iniciativa y solo entrevistar a las mujeres que han podido charlar sobre la
situacion vivida. Desde un punto de vista metodolégico hacer este recorte reduce
el namero de posibles participantes, y limita los hallazgos a esta poblacion.

398 Macklin et al. (2001: 45).
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denunciar a la partera? ;Intentar dialogar con ella? ;O preservar la
confidencialidad de esa informacion?

En estos casos, cuando se investigan temas que implican o pueden
razonablemente llevar a practicas ilegales algunos autores sefialan que
no se puede ofrecer mas que una confidencialidad limitada a los
potenciales participantes. Esto debe ser oportunamente informado antes
de que acepten formar parte de la investigacion con el fin de no generar
falsas expectativas y de que conozcan en detalle las condiciones bajo las
cuales es posible participar de la investigacion®”.

Las encuestas, a diferencia de las entrevistas, se responden mas
rapidamente, y las respuestas estan preestablecidas de antemano. Si bien
puede suceder que emerja algin tema imprevisto esto es menos
probable. Uno de los problemas que puede surgir es que se aborden
cuestiones sensibles sin la posibilidad de que la persona participante
comente algo al respecto, y se sienta incomoda como consecuencia de
ello. En este sentido, temas con alto contenido emocional para las y los
participantes pueden ser abordados con cierto desapego si se elige esta
estrategia metodologica, y esto puede ser percibido negativamente por la
persona participante.

Por ejemplo, en un centro diagnostico de la ciudad de Buenos Aires
se entregd una encuesta autoadministrada a las pacientes que esperaban
su turno para realizarse un estudio. Esta encuesta era diagnostica, por
una parte, y, por la otra, apuntaba a conocer algunas cuestiones
concretas sobre la salud de las pacientes. Todas las preguntas estaban
dirigidas a la posibilidad de haber tenido cancer de mama, tener cancer
actualmente o desarrollarlo en un futuro (preguntaban por los
antecedentes familiares, por ejemplo, de forma tal que si no se tenia
cancer pero si antecedentes se seguia que era posible desarrollarlo). La
sensacion luego de responder esas preguntas no era muy alentadora e

incluso era mas bien preocupante. La expectativa respecto a los

3% Israel y Hay (2006: 92-93).
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resultados del estudio —que era en principio un estudio de rutina- se
redujo a la pregunta: jtendré cancer? Y al ser esta encuesta
autoadministrada no habia ninguna posibilidad siquiera de tener un
profesional de la salud con quien consultar algunas de las preguntas o
cuestiones planteadas.

Este ejemplo pone de manifiesto que si bien los problemas éticos que
pueden surgir en una encuesta tienen un impacto menor que los recién
mencionados para el caso de las entrevistas, es relevante tenerlos en
cuenta al momento de disefiar una encuesta con el fin de que las y los
participantes no atraviesen un momento incdmodo innecesariamente.

Por 1ltimo, resta analizar el tema de los grupos focales. Una de las
particularidades de estos grupos es que la responsabilidad de mantener
la confidencialidad de la informacion brindada no es ya monopolio del
equipo de investigacion sino de todo el grupo. Esta caracteristica hace
que la proteccion de la confidencialidad de la informacion sea un tema
especial en los grupos focales. El equipo de investigacion puede
asegurar la confidencialidad de la informacion pero no puede asegurar
que el resto de los o las participantes no vayan a revelar la informacion
alli brindada®'®. También es un tema particular en esta estrategia el
respeto de la privacidad. Si bien el equipo de investigacion puede evitar
hacer preguntas altamente sensibles, estas pueden surgir
espontaneamente por parte del mismo grupo. El coordinador del grupo
focal es la figura encargada de atender y minimizar estas cuestiones, no
obstante, no puede evitar que temas sensibles surjan y se comenten. En
todos los casos, se sugiere anticipar esta limitacion de la
confidencialidad y de los temas que pueden surgir en el grupo focal a las

y los potenciales participantes.

319 Levine y Skedsvold (2008: 346).
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3.5 Conclusién

En este capitulo he analizado las estrategias de investigacion mas
utilizadas en ciencias sociales: los experimentos, las etnografias, las
entrevistas, las encuestas y los grupos focales, y he esbozado los
principales problemas éticos que suscitan. El objetivo fue identificar
problematicas éticas especificas, ligadas a las caracteristicas de cada
estrategia de investigacion. Estas estrategias pueden tener un impacto
negativo en el bienestar de las personas participantes, ya sea por su
intervencion o modificacion de su conducta, por su larga duracion o por
la posible incidencia de una pregunta con contenido sensible.

En los proximos capitulos haré un analisis exhaustivo de los
principales problemas éticos aqui esbozados a la luz de un conjunto de
conceptos de gran relevancia en ética de la investigacion: dafio, riesgo,
beneficio, autonomia, consentimiento informado, privacidad,

confidencialidad y vulnerabilidad.



PROBLEMAS ETICOS RELACIONADOS
CON LOS CONCEPTOS DE DANO,
RIESGO Y BENEFICIO

4.1 Introduccion

En este capitulo me propongo identificar y abordar diversos
problemas éticos que pueden suscitarse en las investigaciones sociales a
la luz de los conceptos de dafio, riesgo y beneficio.

En el contexto general de la ética de la investigacion biomédica las
nociones sefialadas no solo han resultado utiles para analizar un amplio
espectro de consideraciones éticas relacionadas con la investigacion con
seres humanos, sino que han colaborado con un mayor respeto y
proteccion hacia ellos.

Estos conceptos son ampliamente reconocidos en el contexto de la
ética de la investigacion con seres humanos aunque también, como se
vera a continuacion, son muy debatidos.

La seleccion de los conceptos a analizar recoge e ilustra gran parte
de los debates que tienen lugar en el contexto de la ética de la
investigacion en ciencias sociales en la actualidad®'".

El objetivo de este capitulo es analizar en detalle los conceptos de
dafio y de riesgo; argumentar a favor del reconocimiento de la

posibilidad de diversos tipos de dafios en investigacion social; y dejar

31 Ver Sieber y Tolich (2013) y Mertens y Ginsberg (2009).
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planteada la dificultad de identificar los beneficios directos para las y los
participantes en estas investigaciones.

El capitulo consta de una introduccion, una conclusion y tres
apartados centrales. En primer lugar, presentaré el debate en torno a los
dafios, riesgos y beneficios en ética de la investigacion social y analizaré
en profundidad las nociones de riesgo y de dafio (2). Luego, mostraré
diversas clasificaciones de dafios y de riesgos aplicables a las
investigaciones sociales (3) y, finalmente, abordaré el problema de los

beneficios en estas investigaciones (4).

4.2 Dafos, riesgos y beneficios en investigacion social

«[En las disciplinas sociales] es el investigador quien suele
iniciar la interaccién (...). Dado que la interaccién no tendria
lugar si no la hubiéramos iniciado, recae sobre nosotros una
enorme responsabilidad ética para garantizar que los
participantes no sufran ningln efecto adverso debido a nuestra
entrada en sus vidas®*%».

Lowman y Palys, 1999.

El concepto de dafio ha sido abordado en diversas areas de la
filosofia: en filosofia del derecho’", filosofia politica®* y en filosofia
moral en general®'®. Constituye uno de los temas de mayor relevancia
desde un punto de vista moral, politico y legal, ya que a través de su

analisis se aspira a comprender en qué ocasiones y bajo qué

312 “The researcher usually initiates the interaction (...). Since the interaction
would not have happened if we had not initiated it, a tremendous ethical burden
is placed on us to ensure no adverse effects befall the participant because of our
entry into their lives”. Lowman y Palys (1999: 30). La traduccion es mia.
Enfasis afiadido.

313 Ver Feinberg (1984) y Holtug (2002).

314 Ver Pogge (2003, 2005) y Manterola (2013) para un analisis del debate en
torno al daflo, la justicia y la pobreza globales.

315 Charlesworth (1993) y Holtug (2002).
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circunstancias un agente puede resultar dafiado, y como puede ser
reflejado esto en una guia ética o en una regulacion positiva. A su vez
representa una razoén de peso para justificar restricciones a la libertad de
las personas en vistas a prevenir dafio a otros'®, asi como también exigir
y fundamentar reclamos validos por dafios ocasionados®'”.

El abordaje de la problematica de los dafios en ética aplicada es
sumamente complejo en tanto se requiere esclarecer el concepto de dafio
utilizado y evaluar la aplicacion de dicho concepto a ambitos concretos,
ya sea del cuidado de la salud, del medioambiente, etc. Este pasaje de la
teoria a la practica no siempre resulta exitoso.

En el ambito de la ética de la investigacion biomédica el problema de
los dafios ha sido analizado y debatido en numerosas publicaciones
académicas®'® y estd presente en gran parte de las regulaciones y guias
de ética de la investigacion®®. Es uno de los temas prioritarios en ética
de la investigacion y es uno de los objetivos primordiales del
establecimiento de los comités de ética: proteger de dafios y de riesgos
innecesarios a los sujetos de investigacion.

En ética de la investigacion biomédica junto con el concepto de dafio
se utiliza el concepto de riesgo, asi también como el de beneficio. Una
de las maximas presentes en numerosas guias éticas es minimizar el
riesgo de dafio para los sujetos de investigacidbn y maximizar los
beneficios esperados. A esto se lo denomina: balance positivo de riesgos
y beneficios™.

En los documentos y guias éticas es habitual encontrar la referencia a

estos conceptos como derivados de los principios de no maleficencia y

316 Mill (1869 [1859]).

317 Ver Pogge (2003).

318 Ver, por ejemplo, King y Churchill (2008), Weijer y Miller (2004), Emanuel,
Wendler y Grady (2000) y Meslin (1990).

319 Ver AMM (2013) y CIOMS-OMS (2002).

320 Ver, por ejemplo, Emanuel, Wendler y Grady (2000).
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beneficencia®'. Estos principios, junto con el de respeto a las personas,
fueron presentados por primera vez en el Informe Belmont en 1979
como los principios éticos que debian guiar la investigacion con seres
humanos**. Fueron retomados, ampliados y resignificados por Tom
Beauchamp y James Childress en la ya popular obra Principios de ética
biomédica (1979). Los principios propuestos por los autores son cuatro:
respeto de la autonomia, no maleficencia®**, beneficencia y justicia324.

Si bien estos principios estan situados historicamente, han sido
incorporados como los lineamientos éticos guias por distintos
organismos internacionales (como la Organizacion Mundial de la
Salud). Y han sido reproducidos en numerosos documentos de ética de
la investigacion y en publicaciones académicas, aunque también han
sido criticados por muchas/os autoras/es’>.

Una de estas criticas se basa en la amplia y a veces acritica

aceptacion de los principios de beneficencia y no maleficencia®*®. Esto

321« a beneficencia se refiere a la obligacion ética de maximizar el beneficio y
minimizar el dafio. Este principio da lugar a pautas que establecen que los
riesgos de la investigacion sean razonables a la luz de los beneficios esperados,
que el disefio de la investigacion sea valido y que los investigadores sean
competentes para conducir la investigacion y para proteger el bienestar de los
sujetos de investigacion. Ademds, la beneficencia prohibe causar dafio
deliberado a las personas; este aspecto de la beneficencia a veces se expresa
como un principio separado, no maleficencia (no causar dafio)”. CIOM-OMS
(2002: 10-11). Enfasis de los autores.

322 Comision Nacional para la Proteccion de Sujetos Humanos de Investigacion
Biomédica y de Comportamiento (1979).

323 E] concepto de dafio subyacente al principio de no maleficencia, sefialan los
autores, se circunscribe exclusivamente a dafios fisicos y severos. Ver
Beauchamp y Childress (1999: 182-183).

324 Los autores retoman a David Ross y sefialan que son principios prima facie y
por tanto deben seguirse siempre y cuando no entren en conflicto con otro
principio. En este caso, deberian ponderarse los principios en conflicto y estimar
cual tiene un peso mayor en la situacion bajo evaluacion. Ver Beauchamp y
Childress (1999) y Ross (2002 [1930]).

325 Para una critica a estos principios ver Clouser y Gert (1990).

326 yer, por ejemplo, Kitchener y Kitchener (2009) y National Research Council
(2003). Ambas publicaciones aceptan sin mayores cuestionamientos los
principios sefialados.
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es una practica muy extendida en investigacion con seres humanos y el
problema que presenta es que dificulta una reflexién genuina en torno a
los dafios y beneficios que una investigacion puede implicar para
quienes participan, en tanto no se indaga en profundidad a qué se hace
referencia con estos conceptos™’.

En el contexto de la investigacion en ciencias sociales la
problematica de los dafios ha recibido menor atencion. De hecho,
existen puntos de vista muy diversos sobre la existencia de dafios en
estas investigaciones y sobre los distintos dafios que pueden tener lugar
en dicho ambito. Como sefialé anteriormente, es frecuente recurrir al
argumento de la «excepcionalidad de las ciencias sociales®**» y sostener
que los riesgos y daflos por participar en una investigacion social son
minimos o inexistentes.

Algunos autores ya cldsicos, como Warwick, sostienen que las
posibilidades de que exista dafio son multiples, significativas y usuales
en las investigaciones sociales’”. En cambio, otros autores como
Patullo, afirman que estas investigaciones son practicamente inocuas y
que las investigaciones que realmente pueden dafiar a los participantes

son las biomédicas®.

Una posicion intermedia es defendida por
Kelman, quien afirma que existe la posibilidad de que ocurran ciertos
dafios en las investigaciones sociales, y que esto depende de los métodos

de investigacion utilizados. Kelman afirma, por ejemplo: «...ciertos

327 Por ejemplo, Kitchener y Kitchener (2009) aceptan los cuatro principios
propuestos por Tom Beauchamp y James Childress y los aplican a la
investigacion social pero sin hacer un uso critico de dicha teoria. Kitchener y
Kitchener agregan para las ciencias sociales el principio de fidelidad vinculado a
la confianza que se establece entre investigadores/as y participantes en ciertas
investigaciones sociales (como el trabajo de campo y la investigacion accion).
No obstante, esto es cuestionado incluso por el mismo Tom Beauchamp, quien
sostiene que la fidelidad no constituye un principio ético sino mas bien una regla
que se deriva de principios mas generales, como el principio de respeto de la
autonomia. Beauchamp (comunicacion personal: 27 de mayo de 2013).

328 Ver Campbell (2003).

329 Ver Beauchamp et al. (1982: 23) y Warwick (1982).

330 Ver Beauchamp et al. (1982: 23) y Patullo (1982).
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tipos de experimentos de psicologia social han creado cuestionamientos
desde un punto de vista ético (...) porque exponen a los participantes a
experiencias estresantes> '». Para el autor, la forma de identificar estos
dafios es a través del analisis del impacto que cada método de
investigacion utilizado tiene en las y los participantes®**.

Esta breve clasificacion ilustra distintas posiciones que existen en
ciencias sociales sobre los dafios. Actualmente es posible encontrar
defensoras/es y detractoras/es de estos mismos puntos de vista®. Como
sefalé en el capitulo 1, todavia persisten algunas posiciones escépticas
sobre la posibilidad de dafio en investigacion social - como la de Schrag.

Las principales dificultades que he identificado en relacion con la
problematica de los dafios en investigacion social se vinculan con un
escaso analisis tedrico de los conceptos involucrados. Hay un abordaje
insuficiente de los conceptos de «riesgoy», de «beneficio» y de «dafio»,
asi como también una falta de reconocimiento de los distintos tipos y
magnitudes de dafios posibles. Otra dificultad se vincula con
presupuestos acerca de la naturaleza humana.

Dicho brevemente: se emplean confusamente las nociones de riesgo

y de dafio, se reduce la nocién de dafio a dafio fisico o severo, se

31« [Clertain genres of social-psychological research experiments have
created ethical concerns (...) because they subject participants to stressful
experiences”. Kelman (1982: 40). La traduccion es mia.

332 Ver Beauchamp et al. (1982: 23) y Kelman (1982).

333 Varios autores abordan el tema de los riesgos y dafios: Israel y Hay (2006)
dedican un capitulo de su libro al tema de los dafios, riesgos y beneficios en
ciencias sociales. Oakes (2002) aborda el tema de los riesgos y elabora una guia
para los comités de ética con el proposito de mejorar el didlogo entre las/os
cientificas/os sociales y los comités. Prentice y Gordon (2001) hacen una
tipologia de riesgos e incluyen a estas disciplinas. Un documento elaborado por
el Consejo Nacional de Investigacion de Estados Unidos (National Research
Council, 2003) brinda una tipologia de dafios en ciencias sociales y de la
conducta. Muchas autoras plantean y argumentan a favor del reconocimiento de
los dafios en ciencias sociales en nuestras latitudes: Macklin et al. (2001), Achio
Tacsan (2003), Rovaletti (2006), Diniz (2007), Santi y Righetti (2007 [2008]) y
Santi (2012). Para una posicion que cuestiona la posibilidad de dafios en ciencias
sociales ver Schrag (2009 y 2010) y Gunsalus (2004).
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subestima el dafio generado en las y los participantes y se sobrestima la
recuperacion frente a ese dafio.

En primer lugar, se suele hablar indistinta o confusamente acerca de
los riesgos y dafios en las investigaciones con seres humanos®**. Estos
conceptos son diferentes y resulta necesario distinguirlos, sobre todo en
relacion a las dos etapas de la investigacion: el momento inicial en el
que se planifica una investigacion y el momento posterior, cuando se

realiza la evaluacion ética de esta®®

. Asi, en la etapa de elaboracion de
un proyecto de investigacion las y los investigadoras/es deberian
considerar si se pone en riesgo a las y los participantes, es decir, qué
posibilidades hay de afectar negativamente algun aspecto de sus vidas.
En cambio, durante la investigacion, y ain mas una vez que esta
concluye, se contemplara si hubo algun dafio y de qué tipo.

En segundo lugar, es habitual contemplar el dafio a la luz de las
investigaciones biomédicas, y por tanto, asociarlo a la posibilidad de
muerte y de dafios fisicos de gran magnitud dejando de lado otro tipo de
dafios, perjuicios e incomodidades, algunos de ellos de menor magnitud,
pero mas frecuentes en el contexto de una investigacion social.

Otra de las dificultades para establecer que existe un dafio en
investigacion social se vincula con presupuestos fundamentales acerca
de la naturaleza humana y acerca de lo que constituye el bienestar de

una persona o la falta de él. Como sefiala Warwick:

«Gran parte del desacuerdo en relacion con los dafios en
investigacion social no radica en contar con datos insuficientes
[acerca de la existencia de dafios] sino mas bien se basa en

33% Meslin (1990).

333 Joan Sieber, una destacada psicologa que trabaja hace muchos afios en ética
de la investigacion social, hace hincapié en la importancia de planificar una
investigacion que sea éticamente responsable. Uno de sus libros se llama
justamente: Planning Ethically Responsible Research y fue publicado en 1992.
Recientemente reescribié dicha obra en coautoria con el antropdlogo Martin
Tolich: Planning Ethically Responsible Research. Ver Sieber (1992) y Sieber y
Tolich (2013).
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diferentes presupuestos acerca de la fragilidad y la fortaleza de
una persona comun, de los bienes anhelados y de los dafios

temidos por los miembros de la sociedad (...)***».

Como puede verse el debate acerca de los dafos y riesgos en
investigacion social no ha sido analizado en profundidad. No obstante
esto, es posible mejorar la comprension de esta tematica y hacer un
aporte a ella a través del esclarecimiento de los conceptos involucrados.
Lo mismo sucede con los beneficios, un tema que no ha sido
suficientemente problematizado en las investigaciones sociales. Una de
las particularidades de estas investigaciones es que no suelen brindar en
lo inmediato beneficios directos para quienes participan, no al menos
equivalentes a los beneficios que pueden resultar de algunas
investigaciones biomédicas™’. Esto dificulta la aplicacion de estrategias
de evaluacion éticas consideradas «estandares» — como el balance de
riesgos y beneficios- y pone de manifiesto que es necesario indagar en
los problemas éticos de las investigaciones sociales teniendo en cuenta

sus particularidades.

4.2.1 Acerca del concepto de riesgo

«...[C]ada persona tiene un derecho moral, prima facie, a no ser
expuesta a un riesgo de efecto negativo, tal como un dafio a su
salud o su propiedad, a través de las acciones de otros. Sin
embargo, este es un derecho prima facie que tiene que ser
ignorado en no pocas ocasiones, con el fin de hacer que la vida
social sea posible. Por lo tanto, el reconocimiento de este
derecho da lugar a lo que podriamos Ilamar un problema de

336 «“Much of the disagreement about the harms of social research stems not from
inconclusive data but from quite disparate assumptions about the fragility or
durability of a typical person, the gods that are sought and the harms that are
feared by members of society (...)”. Warwick (1982: 103). La traduccion es mia.
337 Por ejemplo, el desarrollo de un nuevo medicamento.
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exencion, a saber, el problema de determinar cuando es legitimo
ignorar este derecho®®».
Hansson, 2011.

En afios recientes se ha avanzado y profundizado en el analisis del
concepto de riesgo y en su aplicacion en diversos contextos y disciplinas
(economia, salud publica, etc.). Sven Ove Hansson, un especialista en
filosofia del riesgo, afirma que este concepto no ha recibido suficiente
atencion en el ambito de la filosofia moral, no obstante, ha habido varios
desarrollos en torno a este en los tltimos afios™.

El concepto de riesgo hace referencia generalmente a: «situaciones
en las que es posible pero no certero que un evento indeseable
suceda’*». En contextos mas especializados, se destacan al menos cinco

sentidos y usos principales de este concepto:

«1. [R]iesgo = un evento no deseado que puede o no puede ocurrir.
2. riesgo = la causa de un evento no deseado que puede o no puede
ocurrir.
3. riesgo = la probabilidad de un evento no deseado que puede o no
puede ocurrir.
4. riesgo = el valor de expectativa estadistica de un evento no

deseado que puede o no puede ocurrir.

338 «___[E]ach person has a prima facie moral right not to be exposed to risk of
negative impact, such as damage to her health or her property, through the
actions of others. However, this is a prima facie right that has to be overridden
in quite a few cases, in order to make social life at all possible. Therefore, the
recognition of this right gives rise to what can be called an exemption problem,
namely the problem of determining when it is rightfully overridden”. Hansson
(2011: 12). La traduccién es mia.

3% Hansson dedica una entrada de la renombrada Stanford Encyclopedia of
Philosophy al concepto de riesgo y sefiala su uso en epistemologia, filosofia de
la ciencia, filosofia de la tecnologia, economia y ética. Ver Hansson (2011).

340« [S]ituations in which it is possible but not certain that some undesirable
event will occur”. Hansson (2011: 1). La traduccion es mia.
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5. riesgo = el hecho de que se tome una decision en condiciones de
probabilidades conocidas (“decision bajo riesgo” como opuesta a

“decision bajo incertidumbre”)**'.

El concepto de riesgo en filosofia moral se circunscribe al primer y
tercer sentido de ‘riesgo’ y atafie principalmente a la posibilidad de
ocurrencia de un evento no deseado, la estimacion de sus probabilidades
y al reconocimiento de cierto nivel de incertidumbre respecto a este.
Estas nociones no son facilmente asimilables en diversas tradiciones
filosoficas.

Hansson sefiala que en las teorias morales basadas en derechos
resulta complejo determinar cual es el umbral a partir del cual la
probabilidad de un dafio cuenta como la violacion de un derecho. Como
seflala Nozick: «;[1]a imposicion incluso de una leve probabilidad de un
dafio que viola los derechos de alguien, también infringe sus
derechos?**». Si llevamos esto al extremo y consideramos que
cualquier probabilidad de un dafio cuenta como la violacion de un
derecho, seria imposible la vida en sociedad y serian inviables muchas
actividades como la investigacion, ya que esta requiere necesariamente
poner en riesgo a otros. La clave esta en lidiar con esta probabilidad y
buscar criterios para determinar cuando es éticamente aceptable, y
podriamos agregar, voluntariamente asumida.

Hansson afirma que esta misma dificultad la tienen las teorias
deontoldgicas:

341 <] risk = an unwanted event which may or may not occur.

2. risk = the cause of an unwanted event which may or may not occur.

3. risk = the probability of an unwanted event which may or may not occur.

4. risk = the statistical expectation value of an unwanted event which may or
may not occur.

5. risk = the fact that a decision is made under conditions ofknown
probabilities (“decision under risk” as opposed to “decision under
uncertainty”)”. Hansson (2011: 1-2). La traduccion es mia. Enfasis del autor.

32 “Imposing how slight a probability of a harm that violates someone's rights
also violates his rights?” Nozick (1974: 74). La traduccion es mia.
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«El problema de hacer frente a los riesgos de las teorias
deontoldgicas es similar al problema que enfrentan las teorias
basadas en derechos. El deber de no dafiar a otras personas se
puede extender al deber de no realizar acciones que aumenten su
riesgo de ser dafiados. Sin embargo, la sociedad tal como la
conocemos no es siquiera posible si no se admiten excepciones a
esta regla®®».

Como puede entreverse la aplicacion del concepto de riesgo en
filosofia moral no estd exenta de dificultades sobre todo teniendo en
cuenta que este concepto implica la consideracion de probabilidades y el
establecimiento de un umbral a partir del cual este riesgo posible se
transforma en un dafio o constituye la violaciéon de un derecho. Para
avanzar en el desarrollo de una ética del riesgo es necesario, sostiene el
autor, establecer algunas distinciones, por ejemplo: entre una exposicion
inintencionada al riesgo Versus exposicion voluntaria y entre riesgos
impuestos a una persona que los acepta Versus riesgos impuestos a
alguien que no acepta estos riesgos’**. También afirma que es preciso
vincular el concepto de riesgo con las nociones de equidad, distribucion
y voluntariedad™®.

Si bien Hansson no aplica este analisis al caso concreto de la
investigacion, los conceptos presentados y abordados por €l resultan
sumamente relevantes para el contexto de una investigacion social,
teniendo en cuenta la dificultad para reconocer que se expone a ciertos
riesgos a las y los participantes, y teniendo en cuenta que muchas veces

se hace esto sin el consentimiento de los involucrados, dado el uso

343 “The problem of dealing with risks in deontological theories is similar to the
corresponding problem in rights-based theories. The duty not to harm other
people can be extended to a duty not to perform actions that increase their risk of
being harmed. However, society as we know it is not possible unless exceptions
to this rule are accepted”. Hansson (2011: 11). La traduccién es mia. Enfasis
afiadido.

* Hansson (2011: 9).

3 Hansson (2011: 12).
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frecuente del engafio y la falta de consentimiento informado en muchas
de estas investigaciones®*’. Por otra parte, su analisis de las teorias
morales pone de manifiesto la dificultad sefialada anteriormente, tan
frecuente en ética aplicada, de llevar a la practica los conceptos
analizados tedricamente.

En esta misma linea de analisis Annette Rid aborda la problematica
de los riesgos especificamente en el contexto de las investigaciones
biomédicas®’. En una publicaciéon reciente y junto con otros colegas
sefialan que no existe un abordaje sistematico para evaluar los riesgos
que una investigacion puede implicar para quienes participan, y que
predomina frecuentemente el wuso de juicios intuitivos para
determinarlos®*®, Si bien los autores reconocen que estos juicios son
relevantes al momento de estipular los riesgos afirman que es necesario
desarrollar un marco conceptual sistemdtico para evitar sesgos y hacer
un abordaje riguroso de los riesgos.

En primer lugar, Rid et al. definen el concepto de riesgo en funcion
de dos componentes, a saber, como la probabilidad de ocurrencia de un

dafio y la magnitud de este:

«..[E]l riesgo puede ser analizado en funcién de dos
componentes: la probabilidad de que un dafio tenga lugar, y la
severidad o magnitud de estos dafios en caso de producirse®**».

Esta definicion de riesgo es aceptada tanto en la literatura sobre

. ~ . . .y 350
1resgos 'y dafios en mvestigacion con seres humanos como en otras

346 Volveré sobre estos temas en el proximo capitulo.

37 Ambos autores — Hansson y Rid et al.- colaboraron en un Handbook
publicado recientemente y dedicado especificamente a la tematica de los riesgos:
Roeser, S., et al., (Eds.) Handbook of Risk Theory, London, Springer, 2012.

38 Rid, Emanuel y Wendler (2010).

349 <[ The likelihood that a harm will occur; and the severity or magnitude of the
harm should it occur”. Rid, Emanuel y Wendler (2010: 3). La traduccion es mia.

3% Ver, por ejemplo, Prentice y Gordon (2001: L-1), Campbell (2003: 1-5)
y Sieber y Tolich (2013: 20-23).
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publicaciones méas generales sobre el concepto de dafio™', aunque no
siempre son tenidos en cuenta estos dos elementos. Incorporando estas
distinciones se pueden plantear diversos escenarios segiin cada tipo de
investigacion: las variables de frecuencia y magnitud permitiran estimar
cuales son los riesgos mas habituales y cudl es la magnitud de estos
riesgos’>’.

Con el objetivo de mejorar la estimacion de los riesgos,
denominados por las/autores/as como dafios potenciales, Rid et al.
crearon un método de evaluacion sistematica de los riesgos de una
investigacion [Systematic Evaluation of Research Risks, SERR]*. Este
método estd compuesto por cuatros pasos: (1) identificar los dafios
potenciales; (2) categorizar la magnitud de estos posibles dafos; (3)
cuantificar la probabilidad de ocurrencia de cada dafio; y (4) comparar la
probabilidad de cada posible dafio de la investigacion en cuestion con la
probabilidad de dafio de una actividad equivalente. Este ultimo punto se
basa en la idea de que los riesgos de una investigacion deben ser
estimados y comparados con los riesgos presentes en cualquier consulta
médica o psicolégica de rutina®>*.

Rid et al. identificaron siete factores principales que afectan la
magnitud de estos posibles dafios: el dolor asociado al dafio, el esfuerzo
o carga para mitigarlo, los efectos de este para llevar a cabo las
actividades de la vida cotidiana, y para cumplir con diversos objetivos
de la vida en general, la duracion del dafio, el esfuerzo que implica
adaptarse a las nuevas circunstancias y la carga impuesta por esta

adaptacion™™.

331 Ver Feinberg (1984: 188-193).

332 En lo que sigue se analizaran las cuestiones éticas vinculadas a la magnitud
del dafio. No se profundizard en la estimacion de probabilidades dada la
complejidad estadistica inherente al tema.

353 Para elaborar este método los autores hicieron consultas con especialistas de
diversas disciplinas y pusieron a prueba el método en distintas oportunidades.

3% Ver CIOM-OMS (2002).

3% Rid, Emanuel y Wendler (2010: 1473).
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En base a estos datos los autores elaboraron una tabla en la que se
incluye una escala de daios posibles segiin su magnitud, duracion,
efecto y tratamiento.

Este abordaje es retomado por Sieber y Tolich y adaptado a la
investigacion en ciencias sociales (ver Tabla 1). A continuacion
reproduzco la tabla reeclaborada por estos autores en donde se presentan
los posibles dafios en investigacion social y se los comparan con la
investigacion biomédica.

Tabla 1

Escala de magnitud de dafios potenciales con ejemplos ilustrativos

o Comparacion
Dario en con
Magnitud | investigacion | . I Duracién Efecto Tratamiento
Y investigacion
social o
medica
(1). . Humillacién Nausea Horas Incomodidad Sesion m.f orman;;%
Insignificante posexperimental
(2) Pequefio Estrés Jaqueca HZEZ: a Perturbacion Relajacion
Pérdida de una Dificultad
3) Fractura, Semanas a e,
gran . para lograr Rehabilitacion
Moderado . Insomnio meses Lo
oportunidad un objetivo
(4) Estigmatiza- Rotura de un Desconexién .
o . L . Meses con la Terapia
Significativo cion ligamento .
sociedad
o Terror, .,
(5) Mayor Brote psicético Pérdida de un Semanas a cambio de Medlcac_lon,
dedo meses . terapia
personalidad
(6) Severo Depresion Paraplejia Décadas Desesperanza Atencion medlca,
terapia
7) L Fin de la .
Catastrofico Suicidio Muerte Permanente vida Ninguno

Fuente: Sieber y Tolich (2013) adaptada de Rid, Emanuel y Wendler
(2010).

336 E] término en inglés es debriefing pero no tiene un equivalente en espaiiol.
Hace referencia a la informacion que se le brinda a los participantes una vez que
la investigacion finaliza con el objetivo de reflexionar o informar sobre lo
sucedido o contener algun suceso acaecido durante esta. Milgram luego de cada
experimento tenia una sesion posexperimental con cada participante donde se le
informaba sobre el engafio que habia tenido lugar y el verdadero objetivo de la
investigacion.
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Lo destacable y novedoso de esta propuesta es la variedad de
posibles dafios y la especificacion de estos teniendo en cuenta distintos
parametros como la duracion, el tratamiento y el efecto. Esta tabla
permite mostrar la variedad de riesgos o dafios potenciales que pueden
verse implicados en una investigacion social. Seglin los casos y diversos
ejemplos analizados en los capitulos anteriores, las magnitudes mas
frecuentes de riesgos van del 1 al 4. Los riesgos mayores, severos y
catastroficos no son frecuentes en investigacion social, pero si son
posibles.

Un punto cuestionable de esta tabla es que se asocian los dafios
potenciales principalmente con la afeccion de aspectos psicologicos de
las/os participantes (depresion, estrés, etc.), e incluso se habla de
‘suicidio’ y no de muerte en general. En casos extremos se puede
producir la muerte de un/a participante, por ejemplo, cuando se
investigan temas de violencia las victimas pueden ser seria e
irreversiblemente danadas por revelar esta informacion a las/os
investigadoras/es.

El analisis del concepto de riesgo realizado en este subapartado
permite ampliar los aspectos a considerar al momento de planificar o
evaluar éticamente una investigacion social. Se incorporan al anlisis
dos componentes en la nocion de riesgo: la frecuencia y la magnitud, y
dentro de este componente se reconocen al menos siete magnitudes
posibles que van desde un riesgo insignificante hasta uno catastroéfico.
También se hace referencia a la duracion y efectos posibles de los
riesgos sefialados. Se deja planteado el debate en torno al umbral en el
que la posibilidad de riesgo constituye ya cierta forma de dafio o de
violacion de un derecho.

Una dificultad que puede advertirse al momento de aplicar estos
conceptos es que en muchos paises no hay una evaluacion ética

sistematica de los proyectos sociales. En estos casos, como he sefialado
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en otras oportunidades, se imposibilita estimar a qué tipo y magnitud de

riesgos se expone a las y los participantes.

4.2.2 Acerca del concepto de dafio

«...[E]l Unico fin por el cual se puede ejercer legitimamente el
poder sobre cualquier miembro de una comunidad civilizada, en
contra de su voluntad, es para prevenir el dafio a otros*’».

Mill, 1859.

Otro concepto fundamental es el de dafo. Este concepto es a la vez
uno de los mas relevantes desde un punto de vista moral y mas
complejos de definir, circunscribir y aplicar a problemas éticos
concretos. En practicamente cualquier cdédigo moral estan presentes
prohibiciones generales en contra de infligir dafio a los demas, y la
actitud de cuidar que otros no sufran dafio es considerada como una
virtud central en muchas sociedades y como fuente de motivacion
moral®*®,

No obstante, definir el concepto de dafio, estipular su alcance y
extension es una tarea compleja. Un concepto demasiado amplio de
dafio avalaria la intervencion del estado y la prohibicién o condenacion
de numerosas actividades (en vistas a prevenir el dafio a otros), y un
concepto demasiado laxo dejaria sin proteccién a muchas personas.

El concepto de dafio, como sefalaba al comienzo de este capitulo, ha
sido abordado en diversas areas de la filosofia, especialmente en
filosofia del derecho, filosofia politica y ética. En el campo de la
bioética especificamente es un concepto central dado que muchos de los

debates que aborda esta disciplina se vinculan con juicios, obligaciones

357« [T]he only purpose for which power can be rightfully exercised over any

member of a civilized community, against his will, is to prevent harm to others”.
Mill (1869: 1.9 [1859]). La traduccién es mia.
358 Schoene-Seifert (2004: 1033).
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y problemas relativos a la posibilidad de dafio, de dolor, de pérdidas, de
sufrimiento, etc. 359,

En investigacion con seres humanos es una preocupacion clave el no
causar dafio al otro, y evitar que los sujetos de investigacion resulten
dafiados como consecuencia directa o indirecta de su participacion en
una investigacion®®. En investigacion biomédica se ha trabajado
extensamente en este tema’, pero no sucede lo mismo entre las
disciplinas sociales donde ha recibido menor atencion.

En investigacion en ciencias sociales suele subestimarse la
posibilidad de dafio®®, al interpretarse el dafio como dafio fisico
exclusivamente, dejando de lado otros aspectos de la vida de las
personas que pudieran verse afectados por su participacion en una
investigacion. Por otra parte, diversos autores abordan este tema pero sin
un analisis pormenorizado de los conceptos involucrados.

Warwick®®, por ejemplo, argumenta a favor del reconocimiento de
la posibilidad de dafio en investigacion y brinda una taxonomia de
dafios, pero no ahonda en dicho concepto. Lo mismo sucede con un
documento elaborado por el Consejo Nacional de Investigacion de
Estados Unidos donde se ofrece una clasificaciéon de dafios pero no se
profundiza en el concepto subyacente de dafio”**.

Israel y Hay dedican un capitulo de su libro a los dafios y beneficios
en investigacion social. Recogen la definicion de dafio dada por Joel
Feinberg como la frustracion de los intereses de una persona pero no
profundizan en este tema’®. Sefialan que en investigacién social los

dafios mas habituales se vinculan con cuestiones psicologicas como el

3%9 Schoene-Seifert (2004: 1033).

360 yer Warwick (1982).

381 Ver, por ejemplo, King y Churchill (2008), Weijer y Miller (2004), Emanuel,
Wendler y Grady (2000) y Meslin (1990).

362 Ver Schrag (2009 y 2010) y Gunsalus (2004).

363 Warwick (1982). Retomo la taxonomia propuesta por el autor en el proximo
apartado.

364 National Research Council (2003).

365 Retomaré esta definicion en los proximos pérrafos.
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estrés, o implican la invasion de la privacidad o alguna desventaja
social*®.

Los autores que reconocen la existencia de dafios en investigacion
social suelen enfatizar la diversidad de dafios de estas investigaciones y
la preponderancia de dafios asociados a cuestiones psicoldgicas o
sociales’”. No obstante, como sefialaba lineas atras, hay un escaso
analisis teorico de los conceptos empleados.

En vistas a colaborar con el abordaje de esta problematica a
continuacion reconstruiré una concepcion sobre el dafio aplicable a la
investigacion en ciencias sociales en particular. Mi estrategia es
argumentar a favor del reconocimiento de la posibilidad de dafio en
investigacion social mostrando que es posible defender un concepto
amplio de dafio que contemple diversos aspectos de la vida de las
personas que pudieran verse afectados como consecuencia de su
participacion en una investigacion.

Un concepto de dafio muy utilizado aunque también muy debatido
en diversas areas de la filosofia es el propuesto por Joel Feinberg en su

368

libro: El dafio a otros [Harm to Others]™. El autor especifica un

concepto de dafio partiendo del denominado principio de dafio®®

propuesto por John Stuart Mill*"’:

«...[E]l dnico fin por el cual se puede ejercer legitimamente el
poder sobre cualquier miembro de una comunidad civilizada, en
contra de su voluntad, es para prevenir el dafio a otros®».

366 [srael y Hay (2006: 96-99).

367 El proximo apartado estd dedicado a mostrar diversos tipos de riesgos y
daflos en investigacion social.

368 Es el primer volumen de una obra mayor: Los limites morales de la ley penal
[The Moral Limits of the Criminal Law]. Ver Feinberg (1984).

369 Algunos autores lo denominan el principio de la libertad. Ver Mulnix (2009).
370 Para un analisis en profundidad del principio de dafio y sus posibles
especificaciones segiin diversos criterios ver Holtung (2002).

370« [TIhe only purpose for which power can be rightfully exercised over any
member of a civilized community, against his will, is to prevent harm to others”.
Mill (1869: 1.9 [1859]). La traduccién es mia.
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Feinberg, siguiendo este principio, se propone mostrar que los
limites morales del ejercicio de la libertad comienzan cuando existe la
posibilidad de dafiar a otros®’*. Estos limites morales quedan reflejados
en cualquier regulacion positiva cuyo objetivo es prohibir acciones que
dafien a terceros. En este sentido, la regulacion de la investigacion®’
que involucra seres humanos se justifica teniendo en cuenta que puede
resultar dafiina para las personas involucradas®*.

En una primera aproximacion al concepto de dafio Feinberg afirma
que alguien es dafado cuando sus intereses han sido frustrados,
truncados, invadidos o dejados de lado®”. La prueba para constatar si
hubo o no dafio es evaluar si el interés o intereses en cuestion estan en
una peor situacion de la que se encontrarian si el hecho no hubiera
tenido lugar®’.

En este sentido, Feinberg propone un concepto contrafactico de dafio
en tanto compara una situacion real con una situacion hipotética:
«alguien es dafiado cuando es puesto [en una situacién] peor de la
situacion en la que se encontraria si determinado hecho no hubiera
tenido lugar®’"».

La nocién de intereses propuesta por el autor comprende diversos
aspectos de la vida de las personas y varia seglin las preferencias de cada
una de ellas. Estos intereses son componentes esenciales del bienestar de

las personas y pueden incluir desde la buena salud, la estabilidad

372 Feinberg (1984: 7).

373 Como he sefialado en el capitulo 1, los limites impuestos a la investigacion se
han incrementado a lo largo de los dultimos sesenta afios basandose
principalmente en las consecuencias negativas, y en ocasiones irreversibles, que
esta actividad puede tener en quienes participan.

37 Un tema de gran relevancia pero que no va a poder ser analizado aqui es la
inclusion de animales no humanos en las investigaciones. Se plantean muchos
debates éticos en torno a los limites morales del uso de animales para
investigacion. Ver Gruen (2010).

373 Feinberg (1984: 34).

376 Feinberg (1984: 34).

377 Ver Pogge (2005: 4) y Manterola (2013: 72-73). jAgradezco a Julieta
Manterola por su ayuda para clarificar estas nociones!
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emocional, la seguridad financiera, hasta los anhelos de formar una
familia, tener una casa propia, o escribir una novela®’®. Lo que destaca
Feinberg es que estos intereses pueden ser muy diferentes de persona en
persona. En un contexto de investigacion los intereses mas comunmente
afectados son los que se vinculan al bienestar fisico, psiquico, emocional
y material.

El concepto de dafio propuesto por Feinberg es retomado por
muchos autores y aplicado a ambitos concretos de la investigacion con

seres humanos®”’

. Una de las mayores ventajas de este concepto es que
plantea un amplio espectro de dafios en tanto permite pensar distintos
intereses que pueden verse afectados. Esto puede resultar de gran
utilidad en el contexto de las investigaciones sociales donde no solo
puede verse perturbada la salud de las personas sino otros aspectos de
sus vidas como su concepto de si mismo, su reputacion, su vinculo con
otros, etc.

No obstante, un analisis exhaustivo del concepto de daio de
Feinberg deja entrever que existen ciertas dificultades para ser aplicado
a problemas éticos concretos. Una de las dificultades con la utilizacion
de este concepto es que estipula un umbral alto de dafios®™, por tanto,
dolencias fisicas o psiquicas menores (decepciones transitorias, ofensas,

ansiedad, etc.) no contarian como dafios®®'

. Esta dificultad puede ser
resuelta introduciendo minimas modificaciones al concepto de dafio
propuesto.

En una formulacion mas completa del concepto de dafio Feinberg

sefala:

378 Feinberg (1984: 37-38).

37 Ver, por ejemplo, Varma y Wendler (2008), Israel y Hay (2006), Prentice y
Gordon (2001), Beauchamp y Childress (1999) y Meslin (1990).

3% Holtug (2002: 365-367).

381 Feinberg (1984: 215-216).
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«l.Aactia(...)

2. de una manera que es inadecuada o incorrecta con respecto a los
riesgos a los que expone a B, es decir, con la intenciéon de
producir las consecuencias subsecuentes para B, (...) o con
negligencia o imprudencia con respecto a esas consecuencias; y

3. Que A actue de esa manera es moralmente indefendible, es decir,
no excusable ni justificable, y

4. La accion de A es la causa de que los intereses de B sean
obstaculizados, que es también

5. una violacion de un derecho de B.

En resumen, A trata injustamente [wrongs] a B (definida por las

condiciones 1, 2, 3 y 5) y perjudica sus intereses (condicion 4)**%».

El concepto presentado pone de manifiesto que para que exista dafio
los intereses de la persona tienen que ser dejados de lado u
obstaculizados, la persona tiene que ser tratada incorrectamente y tiene
que verse implicada la violacion de algiin derecho. El autor distingue
entre dafio [harm] y trato incorrecto [wrong]. Este tltimo implica tratar
injusta o incorrectamente a alguien mientras que el concepto de dafio

conlleva ademas dejar de lado sus intereses**’.

82«1 Aacts(...)

2. in a manner which is defective or faulty in respect to the risks it creates to B,
that is, with the intention of producing the consequences for B that follow (...),
or with negligence or recklessness in respect to those consequences; and

3. A’s acting in that manner is morally indefensible, that is, neither excusable
nor justifiable; and

4. A’s action is the cause of the setback to B’s interests, which is also

5. a violation of B’s right.

In short, A wrongs B (defined by conditions 1, 2, 3 and 5) and harms his interests
(condition 4)”. Feinberg (1984: 105-106). La traducciéon es mia. Enfasis
afiadido.

3% En algunos casos puede haber un trato incorrecto [wrong] pero sin dafio
[harm], como, por ejemplo, cuando una persona traspasa la propiedad privada de
otra persona pero sin deteriorarla. Ver Feinberg (1984: 34-35).
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El concepto propuesto por Feinberg, es un concepto moralizado o
normativo de dafio en tanto se sefiala que para que exista dafio la
persona tiene que haber sido tratada injusta o inadecuadamente®®’.

Feinberg incluye en la nocion de derechos tanto los legales como los
morales, en este sentido, una intromision en la intimidad de una persona
puede ser considerada como la violacion del derecho a la privacidad. De
acuerdo a Feinberg, un derecho es un reclamo valido que puede ser
realizado a otra persona o institucion, entendiendo por reclamo valido
aquel que puede ser defendido por un conjunto de razones relevantes y
convincentes. El mismo Feinberg reconoce que esta definicion puede ser
motivo de controversia moral. Lo que le interesa destacar es que atentar
contra los intereses de una persona sadica no constituye una violacion
de un derecho en tanto no pueden brindarse razones relevantes en su
defensa®®.

Ahora bien, teniendo en cuenta el contexto particular de la
investigacion en ciencias sociales considero que es posible aplicar este
concepto para identificar la existencia o no existencia de dafio en estas
investigaciones. Sefialo, no obstante, dos salvedades en la definicion
brindada por Feinberg: reemplazaria la condicién 3 (‘que A actie de
manera moralmente indefendible, es decir, no excusable ni justificable”)
por la siguiente: «que A actie de esa manera es moralmente
cuestionable»; y relativizaria la condicion 5 (‘que es también la
violacion de un derecho’) cambiando la formulacion de la siguiente
manera: «que puede implicar la violacion de un derecho». De esta forma
quedaria contemplado un mayor espectro de actitudes y acciones que
pueden constituir un dafio para las y los participantes.

El concepto de dafio quedaria reformulado de la siguiente manera:

3% Ver Manterola (2013: 72-72; 91-92) y Mulnix (2009).
3% Ver Feinberg (1984: 109-110; 215).
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A actiia
de una manera que es inadecuada o incorrecta con respecto a los
riesgos a los que expone a B, es decir, con la intencion de
producir las consecuencias subsecuentes para B, (...) o con
negligencia o imprudencia con respecto a esas consecuencias; y
3. Que A acttie de esa manera es moralmente cuestionable y
La accién de A es la causa de que los intereses de B sean
obstaculizados,
5. y esta accion puede implicar también la violacién de un derecho
de B.

Esta modificacion del concepto permite ampliar el espectro de dafios
a ser considerados en la investigacién en ciencias sociales. De esta
manera se podra considerar que ciertas acciones resultan dafiinas en el
contexto de una investigacion si se actua negligente o imprudentemente
respecto a los riesgos a los que se expone a las y los participantes, y esta
forma de actuar puede afectar u obstaculizar los intereses de las personas
involucradas o puede violar algun derecho.

Como sefialaba al comienzo de este capitulo, el problema de los
dafios es uno de los mas relevantes desde un punto de vista moral
aunque también uno de los mas vastos y complejos de abordar. En este
apartado el objetivo fue mostrar la particularidad de esta problematica
en investigacion social, y presentar y adaptar un concepto de dafio que
pueda ser aplicado al contexto de las ciencias sociales.

Habiendo avanzado en la definicion de las nociones de riesgo y dafio
resta establecer qué tipos de riesgos y dafios pueden presentarse en una

investigacion social.
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4.3 Tipos de riesgos y de dafios

Existen diversas estrategias para identificar los riesgos y dafios en
investigacion. Algunos autores proponen clasificaciones de riesgos®® y
otros de dafios®®’. En ambos casos toman los aspectos més relevantes de
la vida de las personas o grupos que pudieran verse perturbados en el
contexto de una investigacion. Estas clasificaciones suelen enriquecer y
facilitar la tarea de evaluacion que realizan los comités de ética. Aunque,
como todas las clasificaciones son limitadas y no deben ser consideradas
como un mapa exhaustivo de la problematica abordada sino como un
mapa lo suficientemente amplio y abarcativo que colabore
fundamentalmente con fines practicos.

Prentice y Gordon proponen una clasificacion general de riesgos
aplicable a distintos tipos de investigacion con seres humanos, y como
tal incluyen a las disciplinas sociales. Mencionan seis tipos de riesgos
que pueden presentarse en una investigacion: riesgos fisicos, psiquicos,

sociales, econdmicos, legales y riesgos para otros.

1. Los riesgos fisicos implican la posibilidad de dolor,
sufrimiento o lesion fisica. También incluye riesgos menores en
intensidad como la posibilidad de sentir incomodidad o
molestias™®.

Ejemplo: el experimento de la prisiéon de Zimbardo expuso a los
participantes a riesgos fisicos de gran magnitud, ya que los
«guardias» contaban con elementos contusivos y tenian cierta

libertad de accion con los «prisionerosy.

38 prentice y Gordon elaboran una tipologia de riesgos que es la que analizaré a
continuacion. Ver Prentice y Gordon (2001: L 4-6).

387 Ver, por ejemplo, Warwick (1982: 104-110) y el National Research Council
(2003: 26-28). El Consejo Nacional de Investigacion de Estados Unidos seflala
seis tipos de dafios: fisicos, psicologicos, sociales, economicos, legales y dafios a
la dignidad.

3% Prentice y Gordon (2001: L-3).
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2. Los riesgos psicologicos incluyen la posibilidad de
experimentar depresion, angustia, culpa, ira, estrés — entre
otros®®. Son mas dificiles de identificar y cuantificar que los
riesgos fisicos.

Ejemplo: la investigacion de Milgram sobre la obediencia a la
autoridad expuso deliberadamente a los participantes a estados de
gran estrés, asi como también los puso en riesgo de experimentar

culpa y angustia por haber infligido dolor a otros.

3. Los riesgos sociales exponen a los participantes a sufrir dafios
en sus vinculos con otras personas, y se relacionan con aspectos
privados del comportamiento humano. Uno de los riesgos mas
usuales es la estigmatizacion por suftrir alguna enfermedad (como
VIH-SIDA) o por realizar alguna practica considerada
moralmente cuestionable por algunos grupos (mantener
relaciones sexuales con personas del mismo sexo, consumir
drogas, etc.)’”.

Ejemplo: la investigacion de Humphreys sobre encuentros
sexuales impersonales puso bajo este tipo de riesgo a los
participantes, ya que si la informacion era develada podia causar
serios daflos en las personas involucradas especialmente en sus

vinculos conyugales y familiares.

4. Los riesgos econémicos se vinculan con pérdidas que pueden
experimentar los sujetos de investigacion, ya sean monetarias u
oportunidades laborales®".

Ejemplo: una investigacion social exploratoria  sobre
enfermedades «raras» (aquellas que tienen una prevalencia muy

baja en la poblacion mundial) planted este tipo de riesgos para los

3% Prentice y Gordon (2001: L-3).
3% prentice y Gordon (2001: L-4).
391 prentice y Gordon (2001: L-5).
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participantes, en tanto la divulgacion de sus diagnosticos los

expuso a la pérdida de sus trabajos y de sus seguros de salud®*%.

5. Los riesgos legales se relacionan con la posibilidad de sufrir
complicaciones con el sistema judicial, ya sea por un hecho
cometido en el pasado o por una practica actual®”.

Ejemplo: una investigacion social se proponia estimar el
consumo de drogas en jovenes de una escuela secundaria en un
barrio acomodado de una ciudad capital. En este caso, se expuso
a los participantes a riesgos legales, ya que el consumo de ciertas

drogas esta penado por la ley***.

6. Los riesgos para otros se vinculan con complicaciones que
pudieran surgir para las personas o grupos allegados a los
participantes (familia, grupo social o comunidad)®®.

Ejemplo: la investigacion realizada en la comunidad Yanomami
en la década de 1960 present6 riesgos para todo el grupo social al
revelarse informacion sensible y considerada tabu acerca de su
comunidad. El antropologo e investigador principal utilizd
estrategias sumamente cuestionables para obtener esta
informacion dando regalos a los niflos a cambio de informacion,

o interrogando a los «enemigos» a cambio de dadivas™®.

Actualmente se encuentra en debate el problema de poner en riesgo
a otros bajo el nombre de las «terceras partes» [third parties], esto es, de
las personas allegadas al participante principal de las cuales se obtiene
informacion pero sin el consentimiento de estas «terceras partesy», ya que

no participan activamente de la investigacion®’.

392 Comunicacion personal con el equipo de investigacion, julio de 2008.
393 prentice y Gordon (2001: L-5).
3% Comunicacion personal con el equipo de investigacion, abril de 2005.
395 Ver Prentice y Gordon (2001: L-6) y Achio Tacsan (2003: 92).
3% Diniz (2007).
397 : . . L
Por ejemplo, cuando un cényuge, en el marco de una investigacion, revela
informacion privada sobre su pareja sin el consentimiento de esta. Lo que se
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La diversidad de riesgos planteada es amplia y rica en
consideraciones acerca de los distintos aspectos que una persona puede
sentir que se ven afectados. Cada riesgo en particular puede ser mas o
menos frecuente y cobrar diferentes magnitudes segun la investigacion
de que se trate y la poblacidn estudiada.

Asimismo, si bien en los parrafos previos asocié¢ un ejemplo en
particular a un aspecto determinado, en verdad muchas de las
investigaciones sefialadas pusieron en riesgo, al mismo tiempo, distintos
aspectos de la vida de las personas participantes. En la investigacion de
la prision hubo riesgos fisicos, psicolégicos y econdmicos. Los dos
primeros se concretaron en dafos, ya que los «prisioneros» sufrieron
abusos fisicos y psicologicos por parte de los guardias. En cuanto al
ultimo, segin los registros, no sufrieron dafios econdémicos por su
participacion en la investigacion.

A diferencia del planteo de Prentice y Gordon, Warwick, elabora una
taxonomia de dafios. Sefala que: «[l]os dafios a estos individuos [los
participantes de las investigaciones sociales] pueden ir desde muerte o
lesion fisica grave a irritacion menor o molestias®**». Menciona siete
tipos de dafios, que son la contrapartida de gran parte de los riesgos
sefialados recientemente: muerte, abuso o lesion fisica, abuso o dafio
psiquico, dafio a las relaciones interpersonales, dafio legal, dafio
economico o profesional e invasion de la privacidad.

Entre el planteo de Prentice y Gordon y el de Warwick hay tres
diferencias. En primer lugar, Warwick menciona el dafio de muerte,
aunque sefiala que es atipico. Lo ejemplifica con el caso de un
informante clave de una antropdloga, quien habria sido ejecutado
publicamente por los japonenses al revelar que se encontraba bajo la
proteccion de una «norteamericana» (no consta en el texto pero

probablemente este hecho haya sucedido en el contexto de la segunda

debate es si la pareja del participante es también sujeto de investigacion. Ver
Levine y Skedsvold (2008: 351-352).
3% Warwick (1982: 104).
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guerra mundial)*”

. Una segunda diferencia es que considera la invasion
de la privacidad como un dafio. Este punto es motivo de debate.
Algunas/os autoras/es sefialan que invadir la privacidad no es en si un

dafio sino que es un «error ético» [moral wrong]*”

que expone a las
personas a la posibilidad de sufrir ciertos dafios*’!. Por tltimo, Warwick
no sefala el «dafio a otrosy», es decir, un equivalente del «riesgo a otros»
(la posibilidad de dafiar al grupo de pertenencia como consecuencia de
participar en una investigacion) mencionado por Prentice y Gordon.

Si bien presentan algunas diferencias, los autores citados coinciden
en que las investigaciones sociales exponen a los participantes a
diversos riesgos y dafos, y estos deberian ser evitados o minimizados si
es posible.

Por ultimo, quisiera agregar que asi como es habitual encontrar
posiciones escépticas en relacion a la posibilidad de dafo en las
investigaciones sociales también es usual encontrar puntos de vista que
sobrestiman los dafios posibles*”. Por eso es indispensable poder pensar
los riesgos y dafios en contexto y considerar qué frecuencia y magnitud
pueden tener esos riesgos, y sobre todo con qué informacion cuenta la

persona involucrada.

39 Warwick (1982: 104).

490 Macklin (2001).

401 K elman (1982).

42 Un conjunto de investigadoras se propuso mostrar que en ocasiones se
sobrestiman los riesgos posibles que una investigacion puede acarrear al no
contar con informacién empirica sobre estos. Con este fin, investigaron si las
preguntas que indagan sobre situaciones traumaticas generan mas que riesgos
minimos en las y los participantes. Comprobaron que no se generan mas que
riesgos minimos y también constataron que las personas valoran muy
positivamente que se realicen investigaciones sobre estos temas. Si bien habria
que evaluar cuidadosamente estas conclusiones, sobre todo aquella que sostiene
que solo habria riesgos minimos, la investigacion es interesante y permite poner
de manifiesto que puede ser muy valioso para las y los participantes que se
realicen investigaciones empiricas sobre esos temas. Ver DeMarni Cromer et al.
(2006).
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4.4 Sobre los beneficios

Asi como la pregunta acerca de qué dafios pueden suscitarse en las
investigaciones sociales es compleja de responder, tan o0 mas compleja
es la pregunta sobre los beneficios que una investigacion social puede
representar para las personas involucradas.

Las investigaciones sociales tienen como principal objetivo
contribuir al conocimiento de un sinnimero de problematicas sociales,
politicas, historicas y culturales. Sin esta contribucion resultaria
practicamente imposible contar con el saber necesario para identificar
problemas emergentes, desarrollar programas sociales y politicas
publicas —entre otras cuestiones.

Los interrogantes que surgen en torno a estas disciplinas son los
siguientes: ¢cuales son los beneficios que obtienen las y los participantes
como fruto de su colaboracion en la investigacion? ;Y cuales son las
obligaciones de las y los investigadores/as hacia quienes participan?

En el ambito de la investigacion biomédica suele distinguirse entre

beneficios directos e indirectos o contribuciones al conocimiento:

«La investigacion biomédica a menudo emplea una variedad de
intervenciones, de las cuales algunas prometen beneficio
terapéutico directo (intervenciones que producen beneficio) y
otras son aplicadas solamente para responder a una pregunta de

investigacion (intervenciones que no producen beneficio)*®».

Brindar el primer tipo de beneficios no es tan sencillo en
investigacion social. De hecho, una de las caracteristicas particulares de
estas investigaciones es que no suelen brindar en lo inmediato beneficios
directos a los o las participantes*™. En las investigaciones biomédicas,

especialmente las que estudian nuevos medicamentos, los beneficios y

403 CTOMS-OMS (2002: 34-35). Enfasis afiadido.
494 Beauchamp et al. (1982: 26-27).
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resultados son tangibles: una nueva droga, o una nueva indicacion para
una droga que ya se encuentra en el mercado*®.
Por el contrario, en las investigaciones sociales, como sefala

Macklin:

«...[PJueden haber algunos beneficios directos a los sujetos de
investigacion, por ejemplo, después de una investigacion los
sujetos pueden conocer mas respecto de si mismos o pueden
obtener una perspectiva mas amplia de sus vidas. Sin embargo,
es dificil pronosticar estos beneficios*®».

También se seflalan como beneficios obtener ayuda con problemas
personales (psicologicos o sociales) y obtener nuevos conocimientos y
experiencias gratificantes*"’.

Teniendo en cuenta estas particularidades, en el contexto de la
investigacion social se cuestiona la utilizacion de la estrategia de
balancear riesgos y beneficios como herramienta de evaluacion ética de
los proyectos de investigacion, por la dificultad misma de determinar y
anticipar los beneficios directos*®®.

Beauchamp y colegas sefialan al respecto:

«Los andlisis de riesgo-beneficio se utilizan desde hace tiempo
en la revision de los proyectos de investigacion de las ciencias
biomédicas, y los defensores de estos proyectos mencionan
generalmente como grandes beneficios sociales: las mejoras
anticipadas en la salud o la reduccion de los costos [en salud].

495 Esto no significa que no haya problemas en pensar los beneficios de las
investigaciones biomédicas. Solamente sefialo que los bienes obtenidos son mas
concretos y mas faciles de comparar y balancear en relacion con los riesgos.

49 Macklin (2001: 5).

407 K elman (1982: 47).

498 Sj bien esta tesis no trata acerca de la metodologia de la investigacion social
es importante sefalar que esta dificultad no es una deficiencia de las ciencias
sociales sino una caracteristica inherente a ellas dadas las estrategias
metodoldgicas utilizadas y, dicho en términos generales, la realidad social que es
su objeto de estudio.
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Muchos se han preguntado si es posible invocar beneficios
sociales comparables en la realizacién de un analisis de riesgo-
beneficio en las ciencias sociales. Teniendo en cuenta que,
después de todo, gran parte de la investigacion social tiene como
objetivo principal la adquisicion de conocimientos, y en todo
caso, solo en segundo lugar, busca la aplicacion de los
beneficios que pueden resultar de ese conocimiento. Por tanto, el
analisis de riesgo-beneficio puede ser muy deficiente o incluso
inaplicable como herramienta para determinar la permisibilidad
moral de muchos de los proyectos de investigacion de las
ciencias sociales*®».

Esta dificultad para aplicar el balance de riesgos y beneficios pone
de manifiesto que esta herramienta de evaluacion ética tan extendida en
investigacion biomédica puede resultar inadecuada para evaluar las
investigaciones de las ciencias sociales, en tanto no son equivalentes los
beneficios de una y otra.

Esto no significa que no existan beneficios para quienes participan
de las investigaciones sociales sino simplemente que este tema no puede
ser analizado segun los mismos criterios y estrategias utilizadas en

investigacion biomédica*'’.

409 «Risk-benefit analyses have long been undertaken in reviewing research
projects in the biomedical sciences, and proponents of these projects regularly
cite anticipated improvements in health or cost reduction as important social
benefits. Many have wondered whether it is possible to invoke comparable
social benefits in performing risk-benefit assessments in the social sciences.
After all, considerable social research aims primarily at the acquisition of
knowledge, and only secondarily, if at all, at the beneficial applications which
may result from that knowledge. Risk-benefit analysis may therefore be
critically deficient or even inapplicable as a tool for determining the moral
permissibility of many research projects in the social sciences”. Beauchamp et
al. (1982: 26). La traduccion es mia. Enfasis afiadido.

41° Hacia el final de la tesis dejo planteado que el problema de los beneficios y
de las obligaciones posinvestigacion —esto es, las obligaciones éticas de las y los
investigadores hacia las y los participantes una vez que finaliza la investigacion-
son uno de los mayores desafios actuales en ética de la investigacion social.
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Finalmente, un punto a destacar es que si bien los beneficios por
participar en una investigacion social pueden ser indirectos o intangibles
esto no significa que las personas no estén dispuestas a hacerlo. De
hecho, muchas/os participantes valoran muy positivamente este tipo de
experiencias y se sienten gratificadas/os por haber contribuido a la

obtencion de conocimiento.

5.5 Conclusién

A través de este capitulo he podido mostrar la especificidad de
muchas de las cuestiones éticas que se plantean al realizar
investigaciones sociales. En este contexto, resulta imprescindible
propiciar una mirada amplia y a la vez particularizada de los riesgos,
dafios y beneficios. A diferencia de las investigaciones biomédicas, en
estas investigaciones los beneficios no son ni tan directos ni tan
concretos y los dafios son mas diversos y sutiles.

Como he mostrado en este capitulo, esto no significa que no existan
dafios en las investigaciones sociales sino que estos trascienden
generalmente los dafios fisicos y se vinculan con diversas caracteristicas
de la vida de las y los participantes: su vinculo con otras/os, su intimidad
0 su autoestima.

La problematica de los beneficios es uno de los grandes temas
pendientes a abordar en investigacion social: ;qué deberia brindarsele a
las personas por su participacion y colaboracion en la obtencion de
conocimiento? ;Coémo devolver a la comunidad/barrio/escuela/
laboratorio su compromiso y su involucramiento en la investigacion?
Este es un tema de gran complejidad dada la diversidad, contextos y
posibles aplicaciones de los saberes obtenidos en ciencias sociales. No
obstante esto, dada la relevancia del tema considero que deberia ser

problematizado con mayor profundidad.



PROBLEMAS ETICOS VINCULADOS
AL RESPETO DE LAAUTONOMIA:
CONSENTIMIENTO INFORMADO,

CONFIDENCIALIDAD Y PRIVACIDAD

5.1 Introduccién

El objetivo de este capitulo es abordar diversas cuestiones €ticas que
pueden suscitarse en las investigaciones sociales a la luz del concepto de
autonomia. Especificamente analizaré los problemas éticos ligados al
consentimiento informado, el resguardo de la confidencialidad y la
proteccion de la privacidad.

El concepto de autonomia se ha constituido como una de las
nociones de mayor relevancia en bioética y en especial en ética de la
investigacion biomédica, y ha servido de fundamento para propiciar un
mayor respeto y resguardo de diversas cuestiones éticas ligadas a la
toma de decisiones, al consentimiento informado y la protecciéon de la
privacidad de las personas -entre otras.

Lo que propongo mostrar en este capitulo es la particularidad de
estas problematicas éticas al ser aplicadas al contexto de la ética de la
investigacion en ciencias sociales. Muchas de los aspectos éticos
aceptados cominmente en el contexto de la investigacion biomédica
resultan cuestionables o requieren ser repensados para poder ser
aplicados en investigacion social. Asimismo, otros problemas cobran

matices especiales en estas investigaciones, como la privacidad, dado los
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temas que abordan y los distintos grupos poblaciones con los que se
investiga.

La seleccion de los conceptos y problemas a analizar recoge e ilustra
gran parte de los debates que tienen lugar en el contexto de la ética de la
investigacion en ciencias sociales en la actualidad*'".

El capitulo consta de una introduccion, una conclusion y tres
apartados centrales. En primer lugar, presentaré los principales
antecedentes en torno al concepto de autonomia (5.2). Luego, analizaré
la problematica del consentimiento informado en investigacion y el uso
del engafio (5.3) y, finalmente, abordaré cuestiones éticas ligadas a la

privacidad y a la proteccion de la confidencialidad (5.4).

5.2 Antecedentes del concepto de autonomia

«...[U]n concepto y muchas concepciones de autonomia*».
G. Dworkin, 1988.

El origen del concepto de autonomia se remonta a la antigua Grecia
donde era utilizado para hacer referencia a la autorregulacion de las
ciudades estado*”. Desde la modernidad, el concepto es empleado y
predicado principalmente en relacion a las personas y recoge muy
diversas concepciones acerca de qué se entiende por autonomia:
autodeterminacidn, autorregulacion, autenticidad, tomar las propias
decisiones o elegir el propio comportamiento libre de la voluntad o
imposicion de otros*'*.

En una primera aproximacioén al concepto, con autonomia se hace
referencia a la capacidad y condicion de una persona para tomar sus

propias decisiones, elegir su curso de vida sin estar sujeta a influencias

1 yer Sieber y Tolich (2013) y Mertens y Ginsberg (2009).

412« [OJne concept and many conceptions of autonomy”. Dworkin (1988).
Citado en Taylor (2005). La traduccion es mia.

413 piper (2010: 1).

414 Ver Rivera Lopez (2011: 70-71), Christman (2009: 1) y Beauchamp y
Childress (1999: 113).
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415 .
externas” . Ha habido numerosos desarrollos en torno a este concepto

en diversas 4reas de la filosofia, especialmente en filosofia politica*'®,

filosofia del derecho*” y filosofia moral*'®.

Es considerado actualmente un concepto de trascendencia
especialmente en ética aplicada, ya que en él se fundan preocupaciones
éticas ampliamente compartidas: como la de respetar las decisiones del
otro, no entrometerse en su intimidad y resguardar la informacion
confidencial — entre otras cuestiones*”. Aunque, como se verd a
continuacion, no esta exento de criticas y problemas.

La nocion de autonomia cobra relevancia en el siglo XVIII a partir
de la obra del filésofo aleman Immanuel Kant, un referente ineludible en
este tema. Kant comprende la autonomia como la capacidad de un sujeto

racional para darse a si mismo la ley y ser capaz de actuar moralmente:

«La autonomia de la voluntad es la constitucion de la voluntad,
por la cual es ella para si misma una ley —independientemente de
cémo estén constituidos los objetos del querer-. El principio de
la autonomia es, pues, no elegir de otro modo sino de este: que
las maximas de la eleccion, en el querer mismo, sean al mismo
tiempo incluidas como ley universal*.»

Siempre que se pensé al hombre como sometido a una ley, dice

Kant*', se considerd que esta implicaba algn interés, atraccién o

*13 Christman (2009).

416 yer Taylor (2005).

7 Feinberg, por ejemplo, entiende la autonomia en términos de derecho y la
define de la siguiente manera: “[d]icho resumidamente, el derecho mas basico a
la autonomia es el derecho a decidir como uno ha de vivir la propia vida, en
particular, como ha de tomar las decisiones de vida criticas: qué cursos de
estudios tomar, qué habilidades y virtudes cultivar, qué carrera seguir, con quien
(o si) casarse, a qué iglesia ir (si a alguna), si se ha de tener hijos, etcétera”.
Feinberg (1986) citado en Rivera Lopez (2011).

8 Beauchamp y Childress (1999).

419 Costa (2008).

420 Kant (1998: 52 [1785]).

2! Kant (1998: 46 [1785]).
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coaccion. Esta necesidad de determinacion externa de las acciones
arruind, para Kant, cualquier emprendimiento para descubrir un
fundamento supremo del deber; ya que en aquellos casos, no se actia
por deber sino, por el contrario, siguiendo alglin tipo de interés que lo
transciende. En cambio, si se considera al sujeto como poseedor de una
voluntad legisladora universal, es decir, como capaz de darse a si mismo
la ley (auto-nomos) es posible, entonces, afirmar que su actuar va a ser
por deber y no solo conforme a él. Es por esto que Kant considera que la
autonomia es el principio supremo de la moralidad. Asi también sostiene
que la autonomia de los seres racionales es, a su vez, el fundamento de
la dignidad humana en tanto esta consiste en la capacidad de ser un
legislador universal y estar al mismo tiempo sometido a esa legislacion.
Lo contrario a la autonomia, para Kant, es la heteronomia: estar sujeto a
la voluntad de otro*. A esta concepcion y la labor posterior en esta
misma linea se la define actualmente como autonomia moral por lo
antedicho.

Un antecedente que suele citarse en relacion a esta nocion es la
concepcion de Jean Jaques Rousseau. Si bien él no utilizé este término
dio las bases para su posterior conceptualizacion al definir la libertad

423 Otro referente

como la obediencia a la ley que uno mismo se ha dado
ineludible es John Stuart Mill, quien aunque tampoco utilizé esta nocion
si hizo referencia a ella en términos negativos de no interferencia**.

Un error muy frecuente en bioética y en ética de la investigacion es
tomar la autonomia como si fuera un concepto univoco y no distinguir

45 Si bien suele recurrirse tanto a

distintas posiciones sobre este
posiciones kantianas como millianas en defensa del concepto de
autonomia, estas teorias son diferentes y la forma de fundamentar esta

idea también lo es. Como sefialé unos parrafos atras, para Kant la

22 yer Kant (1998: 46-47 [1785)).

42 piper (2010: 2).

424 Mill (1869 [1859]).

425 i Agradezco a Florencia Luna su sugerencia de explicitar este punto!
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autonomia es el principio que hace posible la moralidad y se funda la
idea de que toda persona tiene un valor intrinseco. Para Mill en cambio
se funda en la idea de individualidad y no interferencia con las propias
convicciones y elecciones. Si bien desde ambas perspectivas es posible
fundamentar ciertos requisitos éticos en el contexto de wuna
investigacion, como el consentimiento informado, es importante no
desestimar las diferencias entre las distintas teorias éticas.

En las ultimas décadas ha habido numerosos desarrollos en torno al
concepto de autonomia. La labor actual alrededor de este tema incluye
perspectivas diversas que enfatizan distintos aspectos y contextos de
aplicacion de este concepto, entre los mas destacados estan la autonomia
moral**®, 1a autonomia personal*’’ y la autonomia politica**®.

Dice Dryden al respecto:

426 Desde esta perspectiva se defiende un punto de vista normativo respecto a la
autonomia tal como fue planteado por Kant. Ver Christman (2009).

427 Raz, un teérico de la autonomia personal, la define de la siguiente manera:
«[e]l ideal de la autonomia personal... defiende la libre eleccion de los objetivos
y de las relaciones como un elemento esencial del bienestar individual. La idea
dominante detras del ideal de la autonomia personal es que la gente debe crear
sus propias vidas. La persona autonoma es (en parte) autor de su propia vida. El
ideal de la autonomia personal es la perspectiva segun la cual las personas
controlan, en cierta medida, su propio destino, a través de la toma de las
sucesivas decisiones durante toda su vida». Raz (1986: 370). Citado en Taylor
(2009: 605). La traduccion es mia. “The ideal of personal autonomy... holds the
free choice of goals and relations as an essential ingredient of individual well-
being. The ruling idea behind the ideal of personal autonomy is that people
should make their own lives. The autonomous person is (part) author of his own
life. The ideal of personal autonomy is the vision of people controlling, to some
degree, their own destiny, fashioning it through successive decisions throughout
their lives”.

8 Tos trabajos en autonomia politica se centran especialmente en la
fundamentacion de los principios sociales y politicos que deberian regir en una
sociedad, en la legitimacion del poder politico y en la preocupacion por los
derechos. Por ejemplo, sefiala Piper, las teorias contractualistas suponen en
general un sujeto politico considerado autdnomo o que esté en condiciones de
tomar decisiones auténomas en este ambito, como la persona detras del velo de
la ignorancia en la teoria rawlsiana de la justicia. Ver Piper (2010: 15-16).
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«La autonomia moral, se remonta usualmente a Kant, [y] es la
capacidad de deliberar y de darse a uno mismo la ley moral, en
vez de atender solo a los mandatos de otros. La autonomia
personal es la capacidad de decidir por uno mismo y seguir un
curso de accién, a menudo considerada sin ningin contenido
moral particular. La autonomia politica consiste en que las
decisiones de uno sean respetadas, honradas, y consideradas en
un contexto politico®*».

Estos desarrollos han tomado en ocasiones caminos paralelos*’. En
un debate reciente se discute, por ejemplo, si hay lugar en la filosofia
practica kantiana para la autonomia personal, esto es, ligada al
autodesarrollo y la eleccion de un plan de vida y no asociada solamente
a la autonomia de la voluntad en sentido moral™*'.

El concepto de autonomia ha recibido numerosas criticas, entre ellas
se destacan los cuestionamientos desde perspectivas feministas por
considerarlo un concepto que realza las caracteristicas tipicamente
asociadas a los varones como la autodeterminacién o el autogobierno®2.

También existen, no obstante, iniciativas para rehabilitar este concepto

42 «“Moral autonomy, usually traced back to Kant, is the capacity to deliberate
and to give oneself the moral law, rather than merely heeding the injunctions of
others. Personal autonomy is the capacity to decide for oneself and pursue a
course of action in one’s life, often regardless of any particular moral content.
Political autonomy is the property of having one’s decisions respected, honored,
and heeded within a political context”. Dryden, (2010: 1). La traduccién es mia.
Enfasis afiadido.

40 Como sefala Piper, desde algunas perspectivas de la autonomia personal —en
tanto pretende cierta neutralidad moral- se puede ser un villano auténomo, en el
sentido de actuar libremente y sin interferencias pero actuar inmoralmente. Ver
Piper (2010: 8).

1 Taylor reconstruye este debate, e intenta fundamentar una concepcion
kantiana de la autonomia personal en base a los deberes imperfectos de
beneficencia y autoperfeccion defendidos por Kant. Ver Taylor (2005).

2 Se cuestiona también el rol central que se le ha dado a este concepto en la
teoria moral. Estas criticas provienen de perspectivas ligadas a la ética de la
virtud, la ética del cuidado, y ciertas formas de utilitarismo. Ver Christman
(2009).
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desde una perspectiva feminista, a través del concepto de autonomia
relacional*’,

Una concepcion relacional de la autonomia llama a contemplar la
situacion en la que se halla la persona en cuestion sobre todo en lo que
respecta a las estructuras sociales y politicas, a la posibilidad de
opresién y a las oportunidades con las que cuenta para desarrollarse*”.

Como sefiala Salles:

«La concepcion del feminismo con esta nocién [la de autonomia]
es ambivalente. Por un lado parece evidente que constituye un
punto de partida excelente para combatir la opresién y
subordinacion femenina. No obstante, muchos feministas miran
esta nocidn con desconfianza, acusandola de defender ideales
tipicamente masculinos, de proponer concepciones sobre la
persona que son éticamente problematicas y de proteger los
intereses de quienes ya tienen poder en lugar de los de aquellos
que estan marginados*».

En el contexto de la bioética, y particularmente en ética de la
investigacion, este concepto ha cobrado gran relevancia dado que
muchos de los problemas précticos ponen en juego la toma de decisiones
vinculadas a la salud y a la propia vida, la eleccion y rechazo de
tratamientos, y en ¢l se fundamenta la idea misma del consentimiento
informado, el respeto de la privacidad y el resguardo de Ia
confidencialidad de la informacién brindada—entre otras cuestiones*°.

En los documentos y guias de ética de la investigacion biomédica es

habitual encontrar la referencia a este concepto como derivado del

433 Para un analisis de la autonomia relacional, ver Mackenzie (2008).

434 Salles (2008: 148-149).

3 Salles (2008: 127-128).

4% En el contexto de atencion de la salud la autonomia se opone al paternalismo,
es decir, a la actitud de una persona de tomar las decisiones por otra en vistas a
promover su bienestar.
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principio de autonomia o de respeto por las personas. Las Pautas éticas
de CIOMS-OMS sefialan lo siguiente:

«El respeto por las personas incluye, a lo menos, dos
consideraciones éticas fundamentales: a) Respeto por la
autonomia, que implica que las personas capaces de deliberar
sobre sus decisiones sean tratadas con respeto por su capacidad
de autodeterminacion; y b) Proteccion de las personas con
autonomia disminuida o deteriorada, que implica que se debe
proporcionar seguridad contra dafio o abuso a todas las
personas dependientes o vulnerables**».

Este doble enfoque del respeto por las personas es recogido en
diversos documentos y debates sobre ética de la investigacion. En él se
fundan las iniciativas de promover las elecciones autdnomas y proteger
a aquellas/os que no pueden tomar estas decisiones. Con respecto al
principio de autonomia, y como sefialé en el capitulo anterior, aparece
en el Informe Belmont de 1979 y fue consagrado en la obra Principios
de ética biomédica, de Beauchamp y Childress, como uno de los
principios basicos de la ética médica™®.

A continuacion reconstruiré¢ brevemente el punto de vista de estos
autores sobre la autonomia, ya que es uno de los principales referentes
de este tema en bioética, y si bien es cuestionable desde diversos
perspectivas*®’, permite brindar argumentos en pos de la proteccion de
la confidencialidad de la informacion, el respeto de la privacidad y la
necesidad de solicitar el consentimiento informado™**.

En primer lugar, Beauchamp y Childress circunscriben el ambito de

aplicacion del principio de respeto por la autonomia a las acciones

7 Ver CIOM-OMS (2002: 10). En los capitulos 5 y 6 de esta tesis se analizara
en detalle el concepto de vulnerabilidad.

438 Rivera Lopez (2011).

49 Israel y Hay (2006).

440 Estos problemas seran analizados en los proximos apartados.
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auténomas — y dejan de lado la nocién de autonomia como un ideal de
completa libertad**'.

La definicion que dan de acciones autonomas es negativa:

«[L]as acciones auténomas no deben ser controladas ni
limitadas por otros (...) siempre que sus ideas y acciones no
supongan un grave perjuicio para otros*».

Estas acciones se caracterizan por ser: a) intencionadas, b) con
conocimiento y c¢) en ausencia de influencias externas. La
intencionalidad, sefialan, no admite grados, mientras que el
conocimiento con el que se cuente y el grado de influencia si los
admiten. En este sentido, las acciones pueden tener distintos grados de
autonomia*®.

Los autores afirman que:

«Ser auténomo no es lo mismo que ser respetado como agente
auténomo. Respetar a un agente autonomo implica, como
minimo, asumir su derecho a tener opiniones propias, a elegir y
a realizar acciones basadas tanto en sus valores como en sus
creencias personales*».

Esta concepcion de la autonomia les permite a los autores
fundamentar diversas reglas y requisitos éticos aplicables al contexto de
la atencion de la salud y de la investigacion con seres humanos: respetar
la privacidad, proteger la informacién confidencial y obtener el

consentimiento informado — entre otros*®.

! En este sentido, no indagan en las concepciones denominadas anteriormente
como autonomia personal y autonomia politica sino que se centran en la
autonomia en un sentido moral y limitado al contexto de la atencion de la salud
y la investigacion.

42 Beauchamp y Childress (1999: 118). Enfasis de los autores.

43 Beauchamp y Childress (1999: 115-116).

444 Beauchamp y Childress (1999: 117).

43 Beauchamp y Childress (1999: 120).
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Esta concepcion de la autonomia, y en general esta teoria, ha
recibido criticas por su aspiraciéon a ser aplicable universalmente sin
atender a cuestiones culturales o del contexto general en el cual se sitia

la persona en cuestion**.

Se pone en duda también el hecho de
promover ciertos valores anglosajones como si fueran globalmente
aceptados.

Esta critica resulta acertada para el ambito particular de la
investigacion en ciencias sociales, principalmente debido a que los
requerimientos éticos generales terminan siendo inaplicables en la

#7 No obstante esto, esta concepcion tiene una gran fortaleza:

practica
recoge preocupaciones éticas consideradas por muchas personas como
basicas.

En relacion a esto, en el contexto de la ética de la investigacion en
ciencias sociales se plantean controversias en torno a la aceptacion de
ciertos requerimientos éticos generalmente aceptados como el
consentimiento informado. La pregunta que permanece es: ;deberian ser
contemplados estos requisitos €ticos en la investigacion en ciencias
sociales? ;O necesitan ser rearticulados para que puedan ser aplicados a
este &mbito en particular?

Este es un problema tanto de orden teodrico como practico, en tanto
primero es necesario fundamentar por qué determinado requisito ético es
relevante, y en segundo lugar, mostrar como puede ser este aplicado a
ambitos concretos de investigacion.

En los proximos apartados abordaré en particular tres problematicas
éticas basadas en el respeto de la autonomia: el consentimiento
informado, el respeto de la privacidad y la proteccion de Ila

confidencialidad.

446 yer Salles (2001).
47 Israel y Hay (2006).
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5.3 Consentimiento informado en investigacion social

«Uno puede imaginar muchos casos en los que la insistencia en
obtener un formulario de consentimiento firmado puede ser
imprudente o poco adecuado. En estudios de pandillas [street-
corner men], cazadores furtivos, prostitutas, pescadores,
usuarios de drogas, ladrones profesionales, personas sin hogar
y, en general, las personas con problemas socialmente definidos,
[solicitar un consentimiento firmado] simplemente puede

provocar una respuesta negativa de su parte**».

van den Hoonaard, 2001.

En el contexto de la ética de la investigacion biomédica, el
consentimiento informado se ha instaurado como uno de los requisitos
éticos mas significativos al investigar con seres humanos junto con la
evaluacion de los riesgos y beneficios recientemente analizada.

El Codigo de Niremberg en 1947 establecié candnicamente la
necesidad de obtener el consentimiento de la persona como requisito
previo para poder involucrarla en una investigacion. Solo si esta persona
decidia voluntariamente y sin coercion podia formar parte del estudio.
En este caso y dado el contexto en el que se redacta este codigo -a la luz
de las investigaciones realizadas en la Alemania nazi durante la segunda

guerra mundial- se exigia tener capacidad legal para poder consentir:

«El consentimiento voluntario del sujeto humano es
absolutamente esencial. Esto quiere decir que la persona
envuelta debe tener capacidad legal para dar su consentimiento;
debe estar situada en tal forma que le permita ejercer su libertad
de escoger, sin la intervencién de cualquier otro elemento de

#8 «One can imagine many instances where the insistence on a signed consent
form may be unwise or tactless. In studies of street-corner men, poachers,
prostitutes, fishers, drug users, professional thieves, the homeless and, in
general, those with socially defined problems, this would simply elicit an angry
response”. van den Hoonaard (2001: 28). La traduccion es mia.
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fuerza, fraude, engafio, coaccién o algin otro factor posterior
para obligar a coercer, y debe tener el suficiente conocimiento y
comprension de los elementos de la materia envuelta para
permitirle tomar una decision correcta. Este Gltimo elemento
requiere que antes de aceptar una decisién afirmativa del sujeto
sometible al experimento debe explicarsele la naturaleza,
duracion y proposito del mismo, el método y las formas mediante
las cuales se conducird, todos los inconvenientes y riesgos que
pueden presentarse, y los efectos sobre la salud o persona que
pueden derivarse posiblemente de su participacion en el

experimento®*®».

Este codigo recoge, en su primer paragrafo, los elementos esenciales
con los que debe contar una persona para poder tomar una decision
informada y auténoma acerca de su participacion en una investigacion:
voluntariedad, libertad, ausencia de fraude, engafio o coerciéon, con
conocimiento y comprension, conociendo la naturaleza, propodsito y
métodos de la investigacion, asi como los riesgos y posible efectos en la
salud y persona.

Los codigos de ética posteriores recogieron la exigencia de solicitar
el consentimiento del potencial participante, y actualmente es un

requisito ético practicamente ineludible en investigacion biomédica**’.

9 Tribunal Internacional de Niiremberg (1947:1). Enfasis afiadido.

40 Ver la Declaracién de Helsinki de la AMM (2013), o las Pautas éticas de
CIOMS-OMS (2002). En estos documentos ya no se exige capacidad legal para
consentir y se ampliaron los requisitos de informacion para las y los
participantes. Las Pautas éticas de CIOM-OMS enumeran, en la pauta 5,
veintiséis items de informacion que deben ser brindados a los potenciales
participantes, como por ejemplo, «2. que el individuo es libre de negarse a
participar y de retirarse de la investigacion en cualquier momento sin sancioén o
pérdida de los beneficios a que tendria derecho» y que debe informarsele «10.
qué beneficios directos se espera para los sujetos que participan en la
investigacion, en caso de haberlos; 11. qué beneficios se espera de la
investigacion para la comunidad o sociedad en general, o su contribucion al
conocimiento cientificon. CIOMS-OMS (2002: 26-27).
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En el contexto de las ciencias sociales la recepcion del
consentimiento informado como requerimiento ético ha sido divergente.
Si bien es exigido en varios documentos y codigos de ética de las
ciencias sociales®', no hay acuerdo en relacién con su implementacion
en el contexto de una investigacion social**2.

Las Guias éticas de los antropologos sociales del Reino Unido

ilustran estas dificultades:

«El consentimiento en la investigacion etnografica es un
proceso, no un evento aislado, debido a sus caracteristicas
abiertas [open-ended] y de larga duracién. El consentimiento
requerira ser renegociado en el tiempo; es una cuestion sobre la
que el antrop6logo debe regresar periddicamente. Dependiendo
de cada proyecto de investigacion, los investigadores solo
podran ser capaces de proporcionar una aproximacion a
algunos de los escenarios posibles para los que se solicita el
consentimiento. De esto modo, es necesaria una reflexion
continua sobre las cuestiones y comportamientos éticos***».

Otro punto que se debate algidamente es obligatoriedad de este
requerimiento ético, y la permisividad del uso del engafio en algunas

investigaciones sociales. No hay acuerdo respecto a las situaciones en

41 Ver, por ejemplo, los documentos de ética de la Asociacién Americana de
Psicologia [American Psychological Association, 2010], de la Asociacion de
antropologos sociales del Reino Unido [Association of Social Anthropologists of
the UK and the Commonwealth, 2011] y de la Asociacion Americana de
Socidlogos [American Sociological Association, 1999].

42 Israel y Hay (2006).

43 «Consent in ethnographic research is a process, not a one-off event, due to its
long-term and open-ended qualities. Consent may require renegotiation over
time; it is an issue to which the anthropologist should return periodically.
Depending on the research project, researchers may only be able to provide a
rough approximation of some of the likely scenarios in which consent might be
sought. Thus continuous reflection on ethical issues and conduct is necessary».
ASA (2011:5). La traduccion es mia.
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las que seria éticamente admisible no solicitar el consentimiento o hacer
uso del engafio.

En los proximos apartados se analizardn estos problemas:
consentimiento informado: definicién y criticas (3.1.) y excepciones al

consentimiento informado y uso del engafio (3.2.).

5.3.1 Consentimiento informado: definicion y criticas

El objetivo principal del consentimiento es informar a las/os
potenciales participantes acerca de la investigacion con el fin de que
ellas/os decidan voluntariamente si desean o no formar parte de esta. Se
le brinda informacion sobre el propdsito de la investigacion, los riesgos
y beneficios implicados, las estrategias metodologicas a utilizar, la
duracion estimada, los mecanismos para proteger la informacion —entre
otras cuestiones.

Es frecuente aludir al consentimiento informado como un proceso.
La nocién de proceso recoge la idea de que el consentimiento informado
no deberia consistir en un solo evento informativo sino en un
intercambio de informacion entre el equipo de investigacion y las/os
participantes. En los casos de investigacion de larga duracion se sugiere
reiterar este proceso y confirmar la participacion en la investigacion.

En términos generales se lo define de la siguiente manera:

«El consentimiento informado consiste en una decision de
participar en una investigacion, tomada por un individuo
competente que ha recibido la informacion necesaria, la ha
comprendido adecuadamente y, después de considerar la
informacion, ha llegado a una decision sin haber sido sometido a
coercion, intimidacion ni a influencias o incentivos
indebidos**».

4% CIOMS-OMS (2002: 22).
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A través del consentimiento informado se busca proteger la eleccion
auténoma y el derecho de una persona a decidir si quiere o no participar
de una investigacion. Esta presente en normativas y guias de ética y es
reconocido como un derecho basico en documentos de organismos
internacionales. El articulo 7 del Pacto internacional de derechos civiles
y politicos afirma:

«[N]adie sera sometido sin su libre consentimiento a
experimentos médicos o cientificos**».

En el transcurso de los ultimos sesenta afios, desde la publicacion del
Codigo de Niremberg, se ha trabajado abundantemente en el tema,
indagando y profundizando en cada una de sus aristas: voluntariedad de
la participacion®, exposicion de la informacién y comprension de
esta®’, equivocos terapéuticos™®, asentimiento®™, consentimiento
informado por personas incompetentes -entre otras*®.

En el contexto de la ética de la investigacion social la aceptacion del
consentimiento informado en tanto requisito ético no ha sido total.

Como sefiala Macklin:

«La primera cuestion que se plantea es si el requerimiento de
obtener el consentimiento informado en las investigaciones en
las ciencias sociales es absoluto. La respuesta es no, el
requerimiento no es absoluto pero hay una presuncion fuerte a
favor de que sea necesario*®'».

5 ONU  (1966: art. 7). Version electronica  disponible  en:
http://www?2.ohchr.org/spanish/law/ccpr.htm [ultimo acceso: 21 de agosto de
2013].

¢ Faden y Beauchamp (1982).

7 Ver Emanuel y Flory (2004).

48 yer Appelbaum et al. (1987) y Horng y Grady (2003).

49 Kodish (2003).

40 Santi (2006).

4! Macklin (2001: 8).
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Si bien se aceptan varias excepciones al consentimiento informado
que flexibilizarian su implementacion en el contexto de una
investigacion, persisten varias criticas a este requisito entre los
cientificos sociales*®. Las criticas mas extremas cuestionan la necesidad
de obtener el consentimiento informado y defienden el uso deliberado

463 Otras criticas mas

del engafio en las investigaciones sociales
moderadas aceptan el concepto general del consentimiento informado
pero cuestionan la aplicacion de este requisito en ciertos contextos de
investigacion —como el trabajo de campo*®.

Antes de sefialar las criticas al consentimiento informado quisiera
introducir una distincion que va a resultar util para analizar estas criticas
y para dar una respuesta a ellas.

De acuerdo con Faden y Beauchamp existen dos sentidos de
consentimiento informado que generalmente son confundidos*®. En un
primer sentido, el consentimiento informado es una autorizacion
auténoma, esto es el sujeto de investigacion autoriza intencionadamente
participar de una investigacion. Y en tanto autoriza dicha practica se
hace responsable de lo autorizado.

En un segundo sentido, el consentimiento informado es una
autorizacion legal o efectiva, implica seguir ciertas reglas sociales,
politicas y legales de consentimiento y debe ser obtenido segun estos
requerimientos para que sea valido.

En algunas ocasiones, puede faltar el primer sentido del
consentimiento informado — como cuando una persona competente
«firma» un formulario de consentimiento sin siquiera leerlo- o puede

faltar el segundo sentido — como cuando un adolescente acepta

2 por ejemplo, cuando se hace uso de la observacion sin la posibilidad de
identificar a las personas observadas y esta tiene lugar en un ambito publico,
como una plaza. Ver Macklin (2002). Volveré sobre las excepciones al
consentimiento informado en el préximo apartado.

43 Benham (2008).

464 Esta postura la defiende la antropologa Margaret Mead. Ver Mead (1969).

45 Faden y Beauchamp (1982).
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participar de una investigacion sin tener la edad requerida para firmar el
formulario de consentimiento*®.

Para los autores, el primer sentido de consentimiento tiene que ser
fundamento del segundo, esto es la autorizacién autdnoma tiene que
inspirar procedimientos legales para hacer dicha autorizacion efectiva y
formalmente aceptable.

Como mencioné mas arriba, en el contexto de las disciplinas sociales
la recepcion de este requisito ético ha sido divergente. En ocasiones se
ha cuestionado la necesidad de exigir el consentimiento informado
segtin el primer sentido*®’. Basicamente lo que se defiende en este caso
es que dado que las investigaciones sociales son inocuas y no presentan
riesgos para las o los participantes, el consentimiento informado no
constituiria un requisito ético indispensable.

Otros autores sefialan que es un requerimiento ético ajeno a las
ciencias sociales, que ha sido impuesto por las regulaciones y que no es

adecuado para estas disciplinas:

«... [L]os sociblogos se preguntan qué significaria obtener el
consentimiento informado de toda una empresa o de toda una

escuela*®».

En contraposicion a esto, Homan hace un analisis critico sobre
algunos aspectos éticos de la investigacion en educacion 'y
especialmente la que se realiza en escuelas. Cuestiona que algunos
investigadores no consideren necesario el requisito del consentimiento
informado, y que defiendan la idea de que la autorizacion de la persona
que les permite introducirse en la institucion educativa — figurativamente
el portero [gatekeeper] - es suficiente. Homan sefiala que es

imprescindible informar y solicitar la autorizacion de los/as nifios/as o la

466 Santi (2006).

47 Schrag (2010:16).

468 <« [S]ociologists wondered what it would mean to get informed consent
from an entire business or school”. Schrag (2010: 16). La traduccion es mia.
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de sus padres, segin corresponda, para realizar una investigacion en una
escuela.

En otras ocasiones se ha cuestionado el segundo sentido del
consentimiento, y se ha planteado la dificultad de implementar un
requisito ético tan ligado a la investigacion biomédica. La antropo6loga
Margaret Mead, por ejemplo, pone en duda la posibilidad de solicitar el
consentimiento informado en el contexto de un trabajo etnografico*®.

Las criticas sefialadas son diversas y apuntan a aspectos sustanciales
o procedimentales del consentimiento informado. En respuesta a las
criticas sustanciales es preciso, en primer lugar, insistir en que no puede
darse por sentado que las investigaciones sociales no presentan riesgos
para los participantes, y que por tanto, no sea necesario cumplir con
ciertos requerimientos éticos basicos como el consentimiento informado.
Recordemos, este es uno de los argumentos mas usuales de los
esgrimidos en contra de la evaluacién ética de las ciencias sociales*’.

En segundo lugar, la aceptacion o la negativa a participar de una
investigacion y exponerse a los riesgos o incomodidades -si los hubiera-
debe depender de las personas involucradas, y no del equipo de
investigacion.

El segundo tipo de criticas apunta a las dificultades para implementar
este requisito ético. Estas criticas son relevantes y deberian reflejarse en
los codigos de ética y contemplarse al realizar o evaluar una
investigacion social. No obstante esto, estas criticas son en algun punto
mas moderadas porque lo que cuestionan no es el consentimiento
informado como autorizacion autébnoma sino que apuntan a aspectos
procedimentales de este y se conectan con el segundo sentido propuesto
por Faden y Beauchamp. De todos modos, considero que deberian

mejorarse los procedimientos para implementar este requisito en

49 yer Mead (1969).
470 Ver el capitulo 1 de esta tesis.
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ciencias sociales y poder adaptarlo a distintos contextos y estrategias de
investigacion, como el trabajo etnografico.
En relacion con esto, las Guias éticas de la Asociacion de

antropologos sociales del Reino Unido sefialan:

«Muchas de las comunidades estudiadas por los antrop6logos
son muy desconfiadas de los procedimientos burocraticos
formales (...). Bajo estas circunstancias, las solicitudes de firmas
de formularios impresos son susceptibles de despertar sospechas
y, por tanto, los procedimientos estdndares para obtener un
consentimiento escrito pueden ser problematicos. Sin embargo,
es posible y conveniente obtener un consentimiento informado

verbal*™».

Esta es una de las opciones que se plantean en relacion con el
consentimiento: que se solicite la autorizacion de forma verbal, e incluso
se puede pedir la presencia de un testigo que confirme dicha
autorizacion.

Hasta aqui he analizado las principales criticas al consentimiento
informado, asi como las dificultades para implementarlo en diversos
escenarios de investigacion. Resta indagar en torno a dos cuestiones
relevantes relacionadas con el consentimiento informado: las
excepciones aceptadas a este requisito ético y el debate en torno al uso

del engafio en las investigaciones sociales.

471 “Many of the communities studied by anthropologists are highly suspicious
of formal bureaucratic procedures (...). Under these circumstances, requests for
signatures on printed forms are liable to arouse suspicion and therefore standard
procedures for obtaining written consent can be problematic. It is possible and
appropriate, however, to obtain informed verbal consent”. ASA (2011: 2). La
traduccion es mia.



178 Etica de la investigacion en ciencias sociales

5.3.2 Excepciones al consentimiento informado y uso del engafio

«La mayoria de los psicélogos experimentales que hacen uso del
engafio parecen asumir que el sujeto de investigaciéon promedio
es una especie resistente [hardy species] que no es facilmente
dafiado por las maquinaciones de un experimento de laboratorio,
y cuya confianza puede ser facilmente restaurada a través de una
breve sesion informativa postexperimental. Dado su optimismo
acerca de la falta de dafios producidos (...) estos cientificos
sociales no suelen considerar los dafios acumulativos que pueden
generar sus investigaciones en la sociedad en general (aunque
mencionan frecuentemente los efectos beneficiosos acumulativos
sobre el mayor conocimiento obtenido). Aquellos que tienen una
vision diferente de la naturaleza humana, de la dificultad de
superar la ruptura de la confianza, y de los vinculos que se
establecen entre la investigacién social y la sociedad, llegaran a
otras conclusiones*%».

Warwick, 1982.

En los paises que cuentan con una regulacion de la investigacioén con
seres humanos*”, suelen aceptarse ciertas excepciones al requisito de
obtener el consentimiento informado. En relacion con esto sefala
Macklin:

472« [M]ost experimental psychologists practicing deception seem to assume
that the ordinary research subject is a hardy species who is not easily harmed by
the machinations of a laboratory experiment, and whose trust can easily be
restored through a short postexperimental briefing. Given their optimism about
the lack of harms produced (...), these social scientists typically do not consider
the cumulative harms of their research on the larger society (though they will
often cite the cumulative beneficial effects of increased knowledge). Those who
take a different view of human nature, of the persistence of ruptured trust, and of
the links between social research and the society will come to other
conclusions”. Warwick (1982: 103). La traduccion es mia.

43 Por ejemplo Estados Unidos.
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«Las situaciones en las que suele aceptarse que no es necesario
obtener el consentimiento informado son las siguientes: 1)
cuando la investigacion consiste solamente en observaciones, sin
ninguna posibilidad de identificar a los sujetos individuales, y el
sitio de la investigacién es un lugar publico; o 2) cuando la
informacion buscada es muy importante y no existe otra
metodologia para obtenerla*™*».

Segun la autora, queda justificado evitar la solicitud del
consentimiento informado, ya sea porque no es posible identificar o
interferir con las personas involucradas 1); o porque la importancia de la
investigacion es tal que justificaria evitar dicho requisito ético 2). En
este ultimo caso se solicitaria el consentimiento informado de los
participantes después de haber realizado la investigacion'””. Esta
segunda excepcion al consentimiento informado si bien es aceptada por
muchas/os autoras/es es controvertida y compleja de establecer, ya que
no resulta sencillo determinar qué temas son importantes y si este
criterio Unico justifica evitar dicho requisito ético™’.

Otro punto que se plantea en relacion a las excepciones se vincula
con la exigencia de obtener un consentimiento informado escrito y
firmado por las personas involucradas. Como indiqué anteriormente, la
forma escrita del consentimiento informado no constituye su elemento
esencial. El aspecto mas importante del consentimiento es la
informacion que se le brinda a la persona sobre la investigacion, con el
propésito de que esta pueda tomar una decision autéonoma. Esta
informacion puede ser brindada de diversas formas (por ejemplo,
presentaciones orales, uso de imagenes, etc.); y la autorizacién

correspondiente puede ser confirmada oralmente, incluso puede

474 Macklin (2001: 8-9).
475 Macklin (2001: 9).
476 Hacia el final de este apartado vuelvo sobre este punto.
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solicitarse la presencia de un testigo para asegurar la voluntariedad de la
participacion.

Si bien muchos miembros de comités de ética prefieren que los
consentimientos informados tengan un formato escrito y sean firmados
por los o las participantes, es necesario contemplar distintas opciones al
evaluar un proyecto de investigacion social. Por una parte, para no
solicitar un requisito ético que puede resultar imposible de implementar
(por ejemplo, pedir la firma de un consentimiento informado escrito a
todo un barrio o una persona que no sabe leer y escribir). Por la otra,
para no complejizar en vano la investigacion a llevarse a cabo (por
ejemplo, si la investigacion consiste en una encuesta en linea, no es
necesario remitir un consentimiento escrito y firmado, ya que el hecho
de responder la encuesta constituiria una prueba suficiente de aceptacion
por parte de la persona participante).

Las excepciones que estan contempladas en las regulaciones o
codigos de ética deben ser tenidas en cuenta al evaluar un proyecto de
investigacion social. Estas excepciones reflejan ciertas particularidades
de los estudios sociales que es preciso respetar para lograr una
evaluacion ética acorde al proyecto que va a llevarse a cabo. Y asi como
las investigaciones sociales deben adaptarse a ciertos requisitos éticos, la
ética de la investigacion también debe poseer dinamismo y adaptabilidad
para poder contemplar diversos tipos de investigaciones. Esto no implica
reducir estandares éticos sino que apunta a implementar una aplicacion
correcta de los requisitos éticos, evitando obstaculizar en vano el trabajo
de las ciencias sociales.

Resta analizar la controversia en relacion al uso del engafio en
ciencias sociales. La utilizacion del engafio es una practica muy
extendida sobre todo en las investigaciones en psicologia®’’. La

investigacion de Milgram sobre la obediencia a la autoridad es un

477 Benham (2008).
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referente ineludible en este tema: tanto para cuestionar el uso del engafio
como para defenderlo*’®.

Actualmente, no hay consenso con respecto a las situaciones en las
que es éticamente aceptable hacer uso del engafio*”. El debate gira en
torno a la busqueda de un balance adecuado entre el respeto de la
autonomia, los dafios y el potencial valor de la investigacion**’.

Los que defienden su uso apelan a una necesidad experimental: si las
y los participantes supieran de qué se trata el estudio responderian de
manera diferente, y de esta forma las respuestas serian sesgadas®®'. En
este sentido, justifican su uso para el estudio de ciertas actitudes,
emociones y conductas que no podrian investigarse sin recurrir a
estrategias engafosas ™.

El coédigo de ética de la Sociedad Americana de Psicologia,
actualizado en el afo 2010, acepta el uso del engafio en ciertas

circunstancias:

«Los psicologos no realizan investigaciones que hacen uso del
engafio a menos que se haya determinado que el uso de técnicas
engafiosas estd justificado por la importancia prospectiva del
estudio o por su valor cientifico, educativo o aplicado, y no es
posible realizar procedimientos alternativos, eficaces y no
engafiosos*®».

478 Ver Milgram (1963), Baumrind (1964), Macklin (1982), Clarke (1999),
Herrera (2001) y Benham (2008).

47 Para ampliar este debate ver Kimmel (2007), especialmente el capitulo 4 que
estd dedicado al uso del engafio, y los capitulos 3 y 5 donde también se
menciona el tema.

480 Benham (2008: 148).

481 Benham (2008: 147).

82 yer Achio Tacsan (2003: 92-93) y Santi y Righetti (2007 [2008]: 100).

483 «pgychologists do not conduct a study involving deception unless they have
determined that the use of deceptive techniques is justified by the study’s
significant prospective scientific, educational, or applied value and that effective
nondeceptive alternative procedures are not feasible”. APA (2010: 11). La
traduccion es mia.
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Los detractores cuestionan el uso del engaio basandose
principalmente en dos razones: se les estd privando a los participantes la
posibilidad de tomar una decision auténoma, y estos pueden ser dafiados
como consecuencia de su participacion en la investigacion®’.
Reconocen que es complejo estudiar ciertas actitudes y conductas sin
recurrir al engafio, y como soluciéon promueven el uso de estrategias de
investigacion alternativas que permitan llegar a resultados similares sin
necesidad de engafiar a las o los participantes*®.

Otros autores proponen variantes al consentimiento informado, por
ejemplo, el consentimiento subrogado o el consentimiento general**. En
el primer caso se busca que un grupo de personas similares a los
potenciales sujetos acepten participar de la investigacion conociendo
todos los detalles de esta, incluyendo el uso del engafio. Si la gran
mayoria considera adecuado participar entonces se acepta como un
consentimiento subrogado. Al finalizar la investigacion, los/as
participantes reales seran informados de todos los pormenores de la
investigacion.

En el caso del consentimiento general, se le informa a los potenciales
sujetos que la investigacion de la que formaran parte puede incluir algun
tipo de engafio, y que esta informacion sera provista al finalizar el
estudio.

Estas son algunas de las opciones propuestas como alternativa al
consentimiento informado.

Lo cierto es que el debate en torno al engafio esta lejos de estar
resuelto. Un articulo publicado recientemente elabora un argumento a
favor del uso del engafio basandose en la ubicuidad de su practica, es

decir, en la omnipresencia del engafio en diversos aspectos de la vida

48 Benham (2008: 148).
83 Santi y Righetti (2007 [2008]: 100).
48 yer Reynolds (1982: 32-35) y Clarke (1999).
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cotidiana incluyendo la investigacion con seres humanos*’. El autor
concluye que si se acepta que es éticamente permisible hacer ciertos
usos del engafio en la sociedad en general no deberia cuestionarse su uso
en la investigacion con seres humanos***,

Desde mi punto de vista, como regla general seria deseable evitar las
estrategias engafiosas al llevar a cabo investigaciones con seres
humanos. Las personas tienen derecho a ser informadas y a decidir
voluntariamente si participar o no en una investigacion. No obstante,
como excepcion podria permitirse el uso del engafo cuando revelar toda
la informaciéon conduzca a sesgar las respuestas de los/as
entrevistados/as, el propoésito de la investigacion sea tan importante que
compense la utilizacion de este tipo de estrategias Y no se exponga a
riesgos significativos a las y los involucradas/os. Por ejemplo, podria
estar justificado cuando se investigue la vulneracion de derechos
humanos bésicos.

Veamos un caso. Es sabido que muchas/os profesionales de la salud
no aceptan por razones religiosas los derechos reproductivos, y si se les
consulta abiertamente acerca de esto, niegan no aceptar estos derechos.
Como profesionales de la salud deberian informar a las pacientes sobre
las alternativas disponibles en materia de anticoncepcion y planificacion
de la familia, y no deberian influir en un curso de accioén determinado
por sus propios credos. Una investigacién encubierta cuyo proposito
fuera saber qué informan realmente los médicos y médicas en sus
consultorios podria estar justificada éticamente. En primer lugar, porque
pedir el consentimiento llevaria casi necesariamente a sesgar las
respuestas. En segundo lugar y fundamentalmente, porque el propdsito

de la investigacion es muy relevante: dado que la vulneracion de los

“87 Benham, B., “The Ubiquity of Deception and the Ethics of Deceptive
Research”, Bioethics, 22(3), 147-156, 2008.

488 por ejemplo, el autor sefiala que estaria justificado éticamente ocultar a otra
persona que se sufre una determinada enfermedad si esto no la pone en riesgo.
Ver Benham (2008).
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derechos reproductivos puede afectar fuertemente a las mujeres tanto en
su salud fisica como psiquica, y puede poner en riesgo el bienestar de su
propia familia. Finalmente, porque no parece haber niveles de riesgo
significativos para los y las profesionales que participan de esta
investigacion encubierta.

Este ejemplo es hipotético y a lo que apunta es a mostrar que en
algunas ocasiones la importancia del tema a investigar podria colaborar
fuertemente en la justificacion ética de la investigacion en cuestion, aun

cuando se utilice el engafio®’.

5.4 Respeto de la privacidad y proteccibn de la
confidencialidad

«Como personas dedicadas a recoger y transmitir informacion,
estariamos en quiebra -moral y profesionalmente- si no
tratdramos a nuestra informacion y a la confianza que depositan
en nosotros los lectores e informantes como algo tan valioso que,
en el peor de los casos, debemos defender con nuestra
libertad“*».

Las problematicas éticas comprendidas bajo las nociones de
«privacidad» y «confidencialidad» son ampliamente reconocidas y
abordadas en el contexto de las investigaciones en ciencias sociales, a
diferencia de otras problematicas que han recibido menor atencidon en

e . 491 . .
estas disciplinas™ . De hecho, son consideradas por varias/os autoras/es

489 Si este ejemplo se realizara seria necesario estimar los riesgos a los que se
expone a los participantes y evaluar cuidadosamente su implementacion.
Cuando se hace uso del engaflo se recomienda posteriormente tener una sesion
informativa y revelar a los sujetos el verdadero objetivo de la investigacion.

490 « A5 information gatherers and transmitters, we will be bankrupt —morally and
professionally— if we do not treat our information and the trust of readers and
informants as so valuable that we would, in the worst case, defend them with our
liberty”. Scarce (1999: 980-1). La traduccion es mia.

1 Beauchamp et al. (1982: 30-31).
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como los problemas éticos mas usuales y mas importantes en el campo
de la investigacion social *”.

Algunas particularidades de las ciencias sociales hacen que estos
temas reciban mayor atencion. Los investigadores e investigadoras
sociales estudian actitudes, comportamientos, practicas, tradiciones y
experiencias vividas — entre otras cuestiones —, ¢ indagan muchas veces
en actividades e historias consideradas intimas*”’, y acceden a datos e
informacién privada y sensible**.

Estos temas sensibles pueden ser muy diversos: actividades ilegales
(como el consumo y venta de drogas); practicas controvertidas
moralmente (como el travestismo o la prostitucién); experiencias
traumadticas vividas (como casos de violencia familiar, abuso sexual o
migracion forzada) o historias intimas (como una homosexualidad no
revelada o un cambio de sexo) — entre otros temas.

La intimidad de estas historias y la sensibilidad de la informacion
tienen un matiz diferente en relacion con la privacidad y la
confidencialidad que se debate en el contexto de las investigaciones
biomédicas. En esta ultima clase de investigaciones suelen manejarse
datos referidos a la salud. Este tipo de informacion es usualmente
divulgada en el contexto de una visita médica. En este sentido, si bien es
informacion sensible, son datos que las personas estdn acostumbradas a
mencionar, y a su Vvez, eXxisten mecanismos que protegen

satisfactoriamente esta informacion, como el secreto profesional, uno de

#2 yer Levine y Skedsvold (2008), Sieber (2001), Prentice y Gordon (2001) y
Beauchamp et al. (1982: 3-39).

493 Beauchamp et al. (1982: 30-31).

494 Suele distinguirse entre la nocién de datos sensibles y la de datos privados.
Los «datos privados» hacen referencia a aquella informacién mediante la cual es
posible identificar a una persona: su nombre, fecha de nacimiento, domicilio,
etc. Los «datos sensibles», en cambio, pueden referirse a diversas cuestiones:
...«origen racial y ¢étnico, opiniones politicas, convicciones religiosas,
filosoficas o morales (...) e informacion referente a la salud o a la vida sexual».
Sorokin (2008: 3). La distincion corresponde a la Ley 25.326 de Habeas Data de
Argentina.
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los elementos fundamentales de la ética médica. En cambio, hablar de
un abuso sufrido, de practicas controvertidas como la prostitucion o el
consumo de cocaina no son temas que se divulguen usualmente, e
incluso para muchas personas es informacion que solo comparten con un
numero muy reducido e intimo de personas.

Otra particularidad de los estudios sociales es que suelen ser los o las
investigadores/as quienes Se acercan a los potenciales sujetos en busca
de informacion confidencial a cambio de un beneficio difuso y no
directo*”. En relacién con esto, Isracl y Hay mencionan el testimonio de

dos criminalistas canadienses:

«Nuestros sujetos de investigacion divulgan informacion
confidencial sobre su propia actividad criminal (...). Es el
investigador quien suele iniciar la interaccion, y segin nuestra
experiencia, el entrevistado revela informacion solo bajo la
condicién de que no sea nombrado. Dado que la interaccion no
tendria lugar si no la hubiéramos iniciado, recae sobre nosotros
una enorme responsabilidad ética para garantizar que los
participantes no sufran ningln efecto adverso debido a nuestra
entrada en sus vidas“®».

Este complejo caso deja entrever por qué la proteccion de la
informacion brindada por los o las participantes y el respeto de su
privacidad tienen una relevancia especial en estas disciplinas.

En el ejemplo del Jurado de Wichita la proteccion de la

confidencialidad de la informacidén se tornd una cuestion central. La

3 Tsrael y Hay (2006: 77).

4% «Qur research subjects divulge information in confidence about their own
criminal activity (...).The researcher usually initiates the interaction and, in our
experience, the respondent divulges the information only on the condition that
they are not named. Since the interaction would not have happened if we had not
initiated it, a tremendous ethical burden is placed on us to ensure no adverse
effects befall the participant because of our entry into their lives”. Lowman y
Palys (1999: 30). La traduccién es mia. Enfasis afiadido.
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divulgacion de la informacion grabada, y el detalle de las opiniones de
cada jurado, podian exponerlos a diversos dafios y perjuicios.

Si bien como marqué al comienzo estos temas han sido
problematizados, algunas cuestiones no han sido abordadas
suficientemente y otras son todavia motivo de controversia.

A continuacion analizaré tres cuestiones principales en torno a estas
tematicas: la falta de delimitacion entre la privacidad y Ila
confidencialidad (5.4.1); los debates en torno al anonimato (5.4.2), y los

limites y nuevos desafios que plantean estas problematicas (5.4.3).

5.4.1 Privacidad y confidencialidad: nexos y diferencias

Una de las dificultades mas habituales al abordar estas tematicas es
que suele amalgamarse la privacidad con la confidencialidad. Es
frecuente en la evaluacidon que realizan los comités de ética enfatizar la
proteccion de la informacion y no atender a como el equipo de
investigacion convoca a los potenciales participantes, o aborda temas
relacionados con la invasion de la privacidad. También es habitual
encontrar en distintas publicaciones capitulos dedicados a la
“confidencialidad” en los que se menciona solo lateralmente la
“privacidad”. Por citar un ejemplo, un documento elaborado por el
Consejo Nacional de Investigacion de Estados Unidos [National
Research Council] dedica un capitulo exclusivamente a la
confidencialidad y no cuenta con un capitulo equiparable dedicado a la
privacidad (se la aborda con menos profundidad en distintas
secciones)™’.

El «respeto de la privacidad de la persona» y la «proteccion de la
confidencialidad de la informacion» son dos requisitos éticos distintos

aunque muy relacionados entre si. En términos éticos es importante

7 Protegiendo a los participantes y facilitando la investigacion social y de la
conducta [Protecing Participants and Facilitating Social and Behavioral
Research]. Ver National Research Council (2003).
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diferenciarlos porque tienen distinta incidencia y consecuencias en las y
los participantes.

La privacidad se refiere principalmente a la persona. Mientras que la
confidencialidad atafie a la informacion**®. Con respecto a la privacidad,

sefiala Sieber:

«Respetar la privacidad es dejar que los sujetos controlen el
acceso a sus personas por parte de otros, y es proveer las
condiciones bajo las cuales las preguntas del investigador son
bienvenidas y existe una oportunidad real de declinar participar.
Invadir la privacidad es profanar el espacio de otro,
entrometerse donde no se es bienvenido o en donde no se es
digno de confianza, o tratar de acceder a las personas en contra
de sus deseos**».

Mas adelante, la autora sefala -en relacion con personas expuestas al

escrutinio de otros, como celebridades y prisioneros- que:

«El respeto por la privacidad significa darle a las personas la
privacidad que les gustaria tener, y no las invasiones de la
privacidad que habitualmente se les imponen®®».

Respetar la privacidad de la persona requiere de un gran
conocimiento de la cultura, de los habitos, de los sentimientos o

tradiciones de la poblacién o grupo que va a ser estudiado®®'. No todas

4% Sieber (2001: N-7).

499 «To respect privacy is to let subjects control the access of others to
themselves: to provide the conditions under which the researcher’s inquiries are
welcome, and to provide adequate opportunity for people to decline to
participate. To breach privacy is to violate people’s space, to intrude where not
welcome or not trusted, or to seek to control access to people against their
wishes”. Sieber (2001: N-8). La traduccion es mia. Enfasis afiadido.

300 «Respect for privacy means giving people the privacy they would like to
have, not the invasions of privacy that are regularly imposed on them”. Sieber
(2001: N-10). La traduccion es mia.

1 Sieber (2001).
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las personas tienen la misma nocion de privacidad e intimidad, y esta
variacion se manifiesta de cultura en cultura.

Para ilustrar esto describiré un ejemplo. A través de una
investigacion exploratoria®” se buscaba saber si las mujeres que habian
hecho uso de una practica especifica de reproduccion asistida — la
ovodonacion — habian revelado esa informacion a sus hijas/os. Las
mujeres que recurren al uso de reproduccién asistida suelen estar bajo un
gran estrés. En general, acuden a estas practicas luego de afios de
intentar infructuosamente tener hijos en forma espontanea (se recurre a
la ovodonacién principalmente cuando las mujeres no pueden proveer
sus propios ovocitos o cuando se han utilizado otras técnicas menos
complejas sin buenos resultados). Deben someterse a muchos estudios
invasivos, a muchas preguntas y detalles sobre la vida sexual — entre
otras cuestiones.

El equipo de investigacion sabia que investigar con este grupo
requeria que todo el proceso fuera muy respetuoso hacia estas mujeres.
Por otra parte, se sospechaba que estas pacientes no revelaban el uso de
estas técnicas a sus hijos o hijas, e incluso a sus familiares, por tanto, el
acceso a estas mujeres debia ser muy cuidado. La investigacion consistia
en responder una encuesta en linea con preguntas abiertas y cerradas. La
investigacion no planteaba grandes riesgos ni molestias para las
participantes.

No obstante, la preocupacion ética mayor era cOmo contactar
adecuadamente a estas mujeres. Si las contactaba personal de la
institucion en donde se atendian esto podia significar una invasion de su
privacidad, ya que si bien dicho personal tenia acceso a las historias
clinicas de estas pacientes, solo el médico o médica que las atendia
conocia el caso particular de cada una. En este sentido, las pacientes

podrian haber reclamado como es que el profesional «X» (ya sea un

% Un resumen de la investigacion puede verse en este link:
http://www.clarin.com/sociedad/Ovodonacion-solo-chicos-sabe-
origen 0_672532822.html [wltimo acceso: 3 de septiembre de 2013].
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enfermero u otro/a médico/a) habia podido acceder a su historia médica
y datos personales. Por tanto, a pesar de que requeria un gran esfuerzo,
el equipo de investigacion decidid que el primer contacto con estas
mujeres debia ser realizado telefonicamente por el médico o médica que
las habia atendido. Luego de este contacto inicial, y si las mujeres
aceptaban, un becario u otro miembro del equipo de investigacion las
volvia a llamar para explicarles los pasos a seguir para responder la
encuesta. Estos recaudos éticos no fueron infundados, los resultados
fueron sorprendentes: el 90% de las mujeres no habia revelado el uso de
estas técnicas a sus hijos e hijas, y gran parte de ellas no pensaba hacerlo
en un futuro. Una de ellas llegd a decir que se llevaria ese secreto a su
tumba.

Este ejemplo ilustra cuan importante puede ser para las o los
participantes y para el equipo de investigacion el respeto de la
privacidad. Es probable que si las mujeres se hubieran sentido invadidas
no hubieran participado de la encuesta e incluso hubieran reclamado a la
clinica por permitir esto.

La confidencialidad, a diferencia de la privacidad, se refiere al
resguardo de la informacion brindada por los o las participantes. La
proteccion de esta informacion requiere de distintas técnicas
dependiendo de la estrategia de investigacion utilizada, que van desde la
utilizacion de seudonimos, la proteccion de las notas de campo y de los
videos o grabaciones de audio hasta el uso de técnicas especiales para
encriptar la informacion brindada™”.

Sieber define la confidencialidad de la siguiente manera:

«La confidencialidad es una extension del concepto de
privacidad, se refiere a la informacién (informacion que puede
identificar a una persona: como notas o un video de ella); y a los
acuerdos acerca de como la informacion va a ser manejada en

%% Para mas informacién ver Israel y Hay (2006: 80-85).
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conformidad con los intereses de los sujetos de controlar el
acceso de otros a si mismos>**».

De esta forma, la confidencialidad se refiere tanto a la informacion
como a los acuerdos y negociaciones que tienen lugar con los o las
participantes en relacion con el resguardo de la informaciéon brindada.
Como parte del proceso de consentimiento es imprescindible informar a
los/las potenciales participantes cudl va a ser la estrategia para proteger
la informacion y qué grado de proteccion va a ofrecérsele.

Cuando se estudian grupos muy pequefios o personas o poblaciones
con caracteristicas muy distintivas es altamente probable que se filtre la
identidad de estos. En relacion con esta cuestion, y en un tono muy
divertido, sefialan Israel y Hay: «...debe haber solo una persona de 80
afios de edad, con educacion terciaria, de origen canadiense, budista y
mujer en un barrio en particular®®».

En los casos en los que es altamente probable que se revele la
identidad de las o los participantes, estas/os deben ser informadas/os al
respecto, con el proposito de que quede bien en claro que la
participacion en la investigacion puede acarrear dichas consecuencias,
de modo que las personas puedan decidir informadamente si desean
participar en la investigacion bajo estas condiciones o rehusarse a
participar.

Por ultimo, quisiera agregar que en una investigacion social es
indispensable contemplar las distintas problematicas éticas relacionadas
con la identidad de las personas y con la informacion y datos que

brindan. Si bien como he mostrado la privacidad y la confidencialidad

3% «Confidentiality is an extension of the concept of privacy; it refers to data
(some identifiable information about a person, such as notes or a videotape of
the person) and to agreements about how data are to be handled in keeping with
subjects’ interest in controlling the access of others to information about
themselves”. Sieber (2001: N-10). La traduccion es mia.

305« [Tlhere may be only one 80-year-old, tertiary-educated, Canadian-born
Buddhist female in a particular neighborhood”. Israel y Hay (2006: 84). La
traduccion es mia.



192 Etica de la investigacion en ciencias sociales

son problemas relacionados implican acciones diferentes para su respeto
y proteccion, asi como su vulneracion tiene diferentes consecuencias en

las y los participantes.

5.4.2 Sobre el anonimato

Una nocién que suele ser confundida con la de confidencialidad es la
del «anonimato». En rigor, mantener el anonimato en el contexto de una
investigacion significa que no va a solicitarse ni registrarse la identidad
(o los datos identificatorios) de la persona o grupo que participe de la
investigacion ”. En este sentido, «confidencialidad» y «anonimato» son
mutuamente excluyentes: la informacion recolectada serd mantenida en
confidencialidad 0 sera anénima”’. Si la informacion va a ser recogida
anénimamente el equipo de investigacion se libera de la responsabilidad
de proteger la confidencialidad de esos datos, ya que no hay vinculo
posible con la identidad de las personas que participaron. El anonimato
es una alternativa factible pero puede ser utilizado solo en ciertos tipos
de investigacion (particularmente, en las encuestas sobre consumo de
productos, intencién de voto — entre otras).

En los ultimos tiempos se ha cuestionado la idea del anonimato,
sobre todo en el contexto de la investigacion con comunidades
indigenas. En el articulo: «Puedes usar mi nombre; No debes robarme
mi historia. Una critica al anonimato en los estudios indigenas’*», los
autores sefialan que no siempre es posible mantener el anonimato

cuando se estudia con ciertos grupos poblacionales:

«Con el anonimato se pretende asegurar que un individuo que
participa en un proyecto de investigacion se hace imposible de
identificar cuando se lo presenta como formando parte de un

3% Ver Sieber y Tolich (2013: 153-170).

97 Sieber y Tolich (2013: 153).

508 Svalastog, A. y Eriksson, S., “You can use my name; You don’t have to steal
my story. A critique of anonymity in indigenous studies”, Developing World
Bioethics, volume 10, number 2, pp. 104-110, august 2010.
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grupo. Usualmente este grupo es la sociedad en general, la gente
en general, o grupos amplios, como las mujeres, los ancianos y
demas. (...) Los pueblos indigenas son ejemplos de grupos que no
representan a la sociedad en general, y como tal el anonimato

solo es parcialmente posible®®s.

Asi también sostienen que a diferencia de lo que se defiende
usualmente, no citar la fuente de informaciéon y no reconocer a la
comunidad que participé del estudio puede resultar daiiino y perjudicial
para ellos. El anonimato les quita el control sobre la informacion y sobre
la forma en la que esta va a ser revelada; y coloca al investigador en una
situacion de poder tanto por ser considerado como el «representante» de
esa comunidad como por ser el «experto» y contar con el conocimiento
mas exhaustivo de dicha comunidad®'’.

Es por esto que los autores cuestionan que se considere el anonimato
como un valor en si mismo al estudiar con grupos indigenas. Ellos
proponen, para ciertos casos, reemplazar el anonimato por una
deliberacion cuidadosa con la comunidad acerca de cémo va a ser
manejado el tema de la identificacion de los individuos y del grupo y
qué alcance va a tener el resguardo de la confidencialidad de la
informacion. Asimismo, promueven la participacion activa de la
comunidad en todo el proceso de investigacion.

Actualmente hay varias iniciativas en esta linea que apuntan a

elaborar lineamientos particularizados para investigar con comunidades

399 «Anonymity is supposed to ensure that an individual who participates in a
research project becomes unidentifiable when presented as part of a group.
Usually the group is the society at large, people in general, or broad groups like
women, the elderly and so on. (...) Indigenous peoples are examples of groups
that do not represent society at large and as such anonymity is only partially
possible”. Svalastog y Eriksson (2010: 106). La traduccion es mia.

>19 Syalastog y Eriksson (2010: 105-106).
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indigenas, e incluso muchas comunidades se han organizado y han

elaborado sus propios lineamientos y requisitos éticos>'.

5.4.3 Limites al resguardo de la informacion

La ultima cuestion a abordar se relaciona con el alcance de la
proteccion de la confidencialidad de la informacién, el respeto de la
privacidad, y los nuevos desafios que se plantean en torno a estos temas.

En ciencias sociales hay varios casos controvertidos en los que se
inst6 a los investigadores a divulgar informacion confidencial, a revelar
la identidad de sus informantes o incluso a que entregaran sus
grabaciones y notas de campo’'”. El epigrafe que estd al comienzo de
este capitulo corresponde a un socidlogo norteamericano que pasé 159
dias en la carcel porque se rehuso a divulgar informacion confidencial
recogida durante su investigacion del activismo radical a favor de los

. 513
derechos de los animales’ ~:

«Como personas dedicadas a recoger y transmitir informacion,
estariamos en quiebra -moral y profesionalmente- si no
tratdramos a nuestra informacion y a la confianza que depositan
en nosotros los lectores e informantes, como algo tan valioso
que, en el peor de los casos, debemos defender con nuestra
libertad®».

Estos casos tan complejos se plantean principalmente cuando se

estudian delitos, o conductas ilegales como el uso y venta de drogas.

' La comunidad Inuit de Canadd cuenta con su propio instituto de

investigacion (Nunavut Research Institute, NRI) y ha desarrollado sus propios
procedimientos para poder realizar investigaciones en sus territorios. Ver Sieber
y Tolich (2013: 128-129) y Nickels, Shirley y Laidler (2006).

>12 Israel y Hay (2006: 80-90).

313 Israel y Hay (2006: 88).

314 «Ag information gatherers and transmitters, we will be bankrupt —morally and
professionally— if we do not treat our information and the trust of readers and
informants as so valuable that we would, in the worst case, defend them with our
liberty”. Scarce (1999: 980-1). La traduccion es mia.
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Israel y Hay sefialan un ejemplo interesante. Dos investigadores sociales
que estaban haciendo trabajo de campo sobre el uso ilegal de drogas en
Australia fueron interpelados por un policia encubierto. El oficial
propuso a los investigadores el siguiente trato: ¢l les presentaria a los
usuarios de drogas a cambio de la informacion que pudieran ellos
recolectar como parte de su trabajo de campo. Los investigadores
decidieron suspender el trabajo de campo hasta clarificar su situacion
legal, es decir, hasta saber si estaban habilitados legalmente para
mantener anénima la fuente de informacion, o si por el contrario tenian
el deber de entregar a la policia el material y la informacion
recolectados’"’.

Estos ejemplos ponen de manifiesto la necesidad de esclarecer y
reflexionar acerca de las obligaciones y deberes que tienen los
investigadores e investigadoras hacia los participantes y hacia la
sociedad en general. Los y las cientificos sociales también deben
informarse acerca de como la ley del pais en el que estan investigando
protege las fuentes de informacion, y si permite mantenerlas anénimas.
Si la confidencialidad que pueden brindar es limitada es imprescindible
que lo informen a sus potenciales sujetos con el fin de evitar
complicaciones para los participantes y para ellos mismos.

Por ultimo, quisiera sefalar un nuevo desafio ético en cuanto a la
proteccion de la privacidad y al resguardo de la informacién. Esta
problematica surge a raiz de las nuevas formas de hacer investigacion a
través del uso de internet, o tomando informacion de los foros de
debates, en los sitios de chat o en las redes sociales. Un punto a destacar
en este tema es que si bien el uso de internet ha expandido las
posibilidades de investigacion del comportamiento e interaccion

. i 516
humanas, también ha planteado o renovado problemas éticos” .

1 [srael y Hay (2006: 81-82).
316 Levine y Skedsvold (2008: 350-351).
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Buchanan y Zimmer, en un articulo muy reciente, identifican las
investigaciones en internet como un nuevo campo de estudio y lo
denominan: ética de la investigacion en internet [Internet Research

Ethics]’"’. Definen a la investigacién en internet como:

«...[L]a recoleccidn de informacion a través de herramientas en
linea, como encuestas, estudios acerca de como la gente usa la
internet, por ejemplo, a través de la recoleccién de datos y/o
examinando las actividades en o sobre entornos en linea, y/o
usos de bases de datos, o0 repositorios de informacion®*®».

Los autores mencionan que los problemas éticos principales en
investigacion en internet son la privacidad, el consentimiento informado
y el uso de nubes de datos o repositorios de informacion®. A través de
estos ultimos se dispone de mucha informacion, en ocasiones
confidencial, en lugares virtuales que pueden ser quebrantados®*’.

Ademas de los problemas sefialados, considero que uno de los
principales desafios que plantean estas investigaciones es establecer los
limites entre lo privado y lo publico, ya que si bien la informacion esta
disponible on line es razonable suponer que las y los usuarios no
esperan, €n principio, que esa informacion sea usada por otros para
hacer investigacion, o trascienda los limites de cada sitio web o foro de
debate.

Por ejemplo, existen muchos foros de temas altamente sensibles,
como los dedicados a la salud sexual, y especificamente, a la

reproduccion asistida. La gran mayoria de las mujeres utilizan estos

>7 Buchanan y Zimmer (2012).

318« [TJo collect information through an online tool, such as an online survey;
studies about how people use the Internet, e.g., through collecting data and/or
examining activities in or on any online environments; and/or, uses of online
datasets, databases, or repositories”. Buchanan y Zimmer (2012: 3). La
traduccion es mia.

> Bychanan y Zimmer (2012).

320 Algunos comités de ética comparten los protocolos de investigacion a través
de estas herramientas.
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foros para intercambiar informacion y consejos (sobre profesionales de
la salud, resultados de andlisis y técnicas de reproduccidon asistida
utilizadas), y también para apoyarse mutuamente y compartir situaciones
dificiles (pérdidas de embarazos, resultados negativos en los intentos de
quedar embarazada o diagnosticos médicos desalentadores). La
informacion que brindan es en principio privada pero difundida en un
entorno que es publico, y si bien utilizan apodos [nhicknames] es
probable que la identidad de alguna de las participantes trascienda.

Investigar en esta clase de foros, es decir, utilizar los datos que alli se
brindan puede resultar contraproducente para las y los usuarios, ya que
si descubre que esa informacion es utilizada por otras personas ajenas a
los temas que las y los convocan, pueden dejar de emplear esos medios
para plantear y compartir sus experiencias.

En este tipo de foros es sencillo también hacer investigacion
encubierta y simular ser una persona que comparte las dificultades o
experiencias debatidas en el foro. Otro problema que se plantea es la
ausencia de un consentimiento informado. En estos casos se estaria
investigando sin pedir ningun tipo de autorizacion. Quedaria pendiente
determinar con mayor precision en qué casos esta autorizacion seria
requerida y en qué casos puede ser evitada.

Al ser una problematica relativamente nueva — la de investigar en
internet- solo un reducido niimero de organismos ¢ instituciones han
elaborado lineamientos éticos generales que podrian sugerirse para hacer

una investigacion de este tipo®*'. Es probable que como sucedié con

21 La asociacién britanica de psicologia elabord en una etapa temprana del
debate una guia especifica para hacer investigacion en linea: Pautas para la
practica ética en investigacion en linea en psicologia [Guidelines for ethical
practice in psychological research online]. Version electronica disponible en:
http://www.bps.org.uk/sites/default/files/documents/conducting_research_on_th
e internet-

guidelines_for ethical practice in_psychological research online.pdf [ultimo
acceso: 1 de junio de 2013]. El tema de la investigacion en internet queda
esbozado en los lineamientos éticos actualizados recientemente por el Consejo
de investigacion social y econémica de Reino Unido: ver ESRC (2012: 32).
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algunos debates en torno a los avances de la genética humana los
problemas éticos no sean tan diferentes a los que se plantean
generalmente (por ejemplo: consentimiento informado y respeto de la

privacidad) pero si tengan aristas particulares propias del tipo de

investigacion (como los limites entre lo privado y lo ptblico)**

lugar «virtual» donde se llevan a cabo™>.

y del

5.5 Conclusién

A través de este capitulo he podido mostrar la especificidad de
muchas de las cuestiones éticas que se plantean al realizar
investigaciones sociales ligadas al respeto de la autonomia de quienes
participan.

Gran parte de las cuestiones éticas que se plantean en investigacion
en ciencias sociales tienen un fundamento comun respecto a la
investigacion biomédica, en el sentido en que apuntan a respetar a las y
los participantes y aceptar las decisiones que estos tomen en relacion a
la informacion que revelan o a las experiencias e historias de vida que
comparten con el equipo de investigacion.

No obstante, muchas de estas cuestiones éticas cobran matices
diferentes en las investigaciones sociales dadas las caracteristicas

especificas de las estrategias de investigacion, de la poblacion o

Version electronica disponible en: http:/www.esrc.ac.uk/_images/Framework-
for-Research-Ethics_tcm8-4586.pdf [Gltimo acceso: 18 de septiembre de 2013].
%22 Florencia Luna menciona usualmente que si bien los avances en genética
humana han generado numerosos debates éticos, muchos de estos debates
abordan problemas ya conocidos y analizados en otras areas de la bioética.

323 En el campo especifico de la salud también se generan nuevos desafios éticos
vinculados a nuevas formas de almacenar informacion, registrar y cruzar esta
informacion en las bases de datos. Como sefiala De Ortuzar, formas clésicas de
proteger la informacion son ahora obsoletas. Esto conlleva una revision y sobre
todo la necesidad de actualizacion permanente de las problematicas éticas que
acompaiian los diversos desarrollos ligados a la telesalud y a las nuevas
tecnologias de comunicacion (TICs). Ver De Ortuzar (2012).
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problematica estudiadas y el contexto en el que se llevan a cabo.
Desconocer estas especificidades ha llevado a subestimar o sobrestimar
las problematicas éticas que pueden surgir en estas investigaciones.

En este capitulo, asi como en el anterior dedicado a los dafios,
riesgos y beneficios, mi intencién fue mostrar que para poder abordar
los problemas éticos de las investigaciones sociales es necesario atender
a sus caracteristicas particulares y especificas con el fin de fundamentar,
en primer lugar, por qué determinadas cuestiones éticas son relevantes
desde un punto de vista tedrico y, en segundo lugar, mostrar como estas

cuestiones pueden ser llevadas a la practica.
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NUEVAS PROBLEMATICAS:
VULNERABILIDAD Y ETICADE LA
INVESTIGACION

«Necesitamos la ética de la investigacién con seres humanos
porque los participantes pueden ser vulnerables. Sin embargo,
comprender quién es vulnerable y bajo qué circunstancias es una
cuestion sutil y compleja®®».

Sieber y Tolich, 2013.

6.1 Introduccién

En los capitulos anteriores de esta tesis se han analizado diversos
problemas éticos vinculados a conceptos clave como: el dafio, el respeto
de la privacidad y el consentimiento informado. El eje de analisis estaba
puesto en el concepto propiamente dicho, y luego de su definicion se
sefialaron las caracteristicas particulares de cada problematica y las
consecuencias que podian acarrear para las/os participantes. De esta
manera, se analizd el concepto de dafio, se argumentd a favor de una

nocion amplia de dafio y se sefialaron diversos tipos de dafio que pueden

2 «“We need research ethics in human research because research participants
may be vulnerable. However, understanding who is vulnerable and under what
circumstances is a nuanced and complex matter”. Sieber y Tolich (2013: 11). La
traduccion es mia.
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experimentar las y los participantes. Cada problematica suponia una
poblacion bajo estudio, en principio, considerada homogénea.

A diferencia de esto, en este capitulo se analizara la problematica de
la inclusion de personas y grupos en situacion de vulnerabilidad®* en las
investigaciones sociales, y se considerara que la poblacién bajo estudio
no solo puede no ser homogénea sino que el impacto de la investigacion
puede ser significativamente diferente para determinadas personas y
grupos.

En la literatura sobre el tema, la problematica de la vulnerabilidad ha
sido planteada desde los dos enfoques presentados en esta tesis: como un
problema ético que surge de la estrategia metodologica y la eleccion de

526

la poblacion a estudiar™ (vinculado con los criterios que van a

utilizarse para determinar quiénes van a ser incluidos y quiénes no en la
investigacion)®®’; o como un problema basado en un concepto™™® o
principio ético™”. Este doble enfoque se funda en las caracteristicas
particulares de esta problematica y ambos seran analizados en las
proximas paginas™".

El objetivo de este capitulo es argumentar en pos de la segunda
hipotesis de esta tesis®'. Con este fin me propongo mostrar que las

investigaciones sociales con individuos y grupos en situacion de

325 Como sefialaba al comienzo de esta tesis, para no complejizar la presentacion
del tema haré referencia tanto a personas y grupos vulnerables como a personas
y grupos en situacion de vulnerabilidad. Considero que esta ultima es una
formulaciéon mas adecuada a la problematica que hago referencia pero en
ocasiones resulta gramaticalmente mas compleja de introducir como parte del
texto.

326 Asi lo consideran Levine y Skedsvold (2008).

27 En investigacion biomédica se los denomina criterios de inclusion y
exclusion al conjunto de caracteristicas que van a determinar qué personas
pueden o no formar parte de la investigacion (estas caracteristicas pueden ser la
edad, el género, padecer alguna enfermedad, etc.). Estos criterios dependen de
los objetivos y de las hipdtesis de cada investigacion.

328 Ver Luna (2009).

329 Ver Solbakk (2011) y UNESCO (2005).

330 También se hard alguna referencia a esto en el proximo capitulo.

331 Las hipétesis fueron desarrolladas en la Introduccion de esta tesis.
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vulnerabilidad plantean problemas éticos de mayor envergadura que las
investigaciones que no incluyen estos individuos y grupos y tienen la
potencialidad de provocar un dafio significativo en estos participantes
(hipotesis 2).

Como argumentaré a lo largo del capitulo el concepto de
vulnerabilidad tiene gran importancia para el analisis ético de las
investigaciones con seres humanos™”. Su relevancia es doble: por una
parte, y siguiendo la labor iniciada en el contexto de la ética de la
investigacion biomédica, identificar personas o conjuntos de personas
que pueden ser vulnerables ha colaborado con una mayor proteccion y
respeto de estas personas y grupos. Por otra parte, el concepto de
vulnerabilidad permite elaborar un argumento de peso en pos de la
evaluacion ética de las investigaciones de las ciencias sociales teniendo
en cuenta la magnitud de los dafios que pueden suscitarse para estas
personas y grupos. Un argumento de tales caracteristicas permitira
refutar incluso las posiciones mdas escépticas con respecto a la
posibilidad de dafio en las investigaciones de las ciencias sociales.

El capitulo consta de una introduccion, una conclusion y tres
apartados centrales. En ellos mostraré los debates actuales en torno a la
vulnerabilidad (6.2). Luego, presentaré uno de los antecedentes tedricos
mas destacados en el tema: el principio de proteccion del vulnerable de
Goodin (6.3). Finalmente, reconstruiré como ha sido abordado este
concepto en los principales documentos de bioética y ética de la
investigacion (6.4).

Dada la relevancia y amplitud del tema, el proximo capitulo también
estara dedicado a la vulnerabilidad. En él profundizo en el abordaje de
este concepto en ética de la investigacion biomédica y social, sefialo sus
limitaciones y presento una nueva perspectiva sobre la vulnerabilidad

aplicable al ambito de la ética de la investigacion en ciencias sociales.

%32 Santi y Righetti (2007 [2008]).
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6.2 La vulnerabilidad en debate

El concepto de vulnerabilidad ha sido analizado e interpretado de
diversas formas tanto en la filosofia practica en general® como en el
contexto especifico de la ética aplicada®*. Si bien la referencia a la
vulnerabilidad fue incluida oficialmente en el Bioethics Theasaurus
recién en 1997, a través del término «poblaciones vulnerables»’>, esta
nocién se ha ido constituyendo como un concepto clave®*® tanto en el
contexto de la bioética como en el de la ética de la investigacion desde
hace mas de treinta afios.

En los ultimos tiempos, se publicaron al menos seis numeros de
revistas académicas de bioética y ética de la investigacion dedicados a
este topico. En 2002 se publicé un numero especial de la revista
Theoretical Medicine and Bioethics en el que se aborda el concepto de
vulnerabilidad en relacion con temas de género, pobreza, investigacion y
salud™’.

En 2004 el Kennedy Institute of Ethics Journal, dedic6 un niimero de
la serie Notas de alcance [Scope Notes] a la vulnerabilidad y las
poblaciones vulnerables. Esta serie tiene como proposito presentar un
panorama actual de cuestiones de ética y bioética>*®.

Ese mismo afio, The American Journal of Bioethics (AJOB) publico

en una seccion especial un articulo donde se presentaba un punto de

>3 yer Ricoeur (2001); O’Neill (1996); Goodin (1985a); Jonas (1995, [1979]) y
Levinas (1974).

> Ver, por ejemplo, Meek Lange, Rogers y Dodds (2013); Rogers, Mackenzie
y Dodds (2012); Macklin (2012, 2003); Solbakk (2011); Luna (2009, 2008);
Hurst (2008); Bonilla (2006); Nickel (2006); Levine et al. (2004) y Kipnis
(2001, 2003).

535 Bjoethics Thesaurus (2011).

336 Rogers y Ballantyne (2008).

37 Ver Blacksher y Stone (2002) y Theoretical Medicine and Bioethics, 23(6),
2002.

338 yer Ruof (2004).
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vista critico del concepto de vulnerabilidad, junto con diecinueve
comentarios a este articulo™.

En 2008 se publico un numero especial del Journal of Empirical
Research on Human Research Ethics (JERHRE) dedicado a demostrar la
importancia de aplicar un enfoque empirico para comprender la
vulnerabilidad ™.

Finalmente, en 2012, el International Journal of Feminist
Approaches of Bioethics (IJFAB) dedico un nimero especial a la
vulnerabilidad, donde se la vinculaba a temas de bioética, ética de la
investigacion, género y salud®'. Alli se presentaban y defendian
distintas visiones teoricas sobre la vulnerabilidad.

El incremento de publicaciones académicas dedicadas a esta tematica
pone de manifiesto su importancia y actualidad, asi como deja entrever
su creciente complejidad. El concepto de vulnerabilidad es utilizado
actualmente en diversas areas vinculadas a cuestiones de bioética, de
ética de la investigacion, de salud publica, de género —entre otras. En
esta tesis, como sefalé lineas atras, me centraré en el analisis del
concepto de vulnerabilidad en el campo de la ética de la investigacion, y
especificamente, en el de la ética de la investigacion en ciencias
sociales.

Una de las constantes en la bibliografia que se ocupa del tema de la
vulnerabilidad en el contexto de la ética de la investigacion es la
importancia brindada a dicho concepto y al mismo tiempo la falta de
consenso con respecto a qué se entiende por vulnerabilidad, grupos o

poblaciones vulnerables®. Las y los autores que abordan el tema

33 Ver Levine et al. (2004), AJOB, 4(3), 2004 y Open peer commentaries,
AJOB, 4(3), pp.: 50-86, 2004.

0 Ver Sieber (2008) y JERHRE, 3(1), 2008. Esta revista publica
frecuentemente investigaciones sociales y conductuales llevadas a cabo por
sociologas/os, psicologas/os, educadores — entre otros.

> yer IJFAB, 5(2) 2012.

2 Ver Kipnis (2001), Macklin (2003), Ruof (2004), Hurst (2008), Luna (2009)
y Meek Lange, Rogers y Dodds (2013).
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coinciden, en general, en que es un concepto relevante para la ética de la
investigacion pero que es esquivo cuando se trata de determinar sus
caracteristicas principales, su alcance y extension>*.

En una primera aproximacion a la nocion de vulnerabilidad, esta
puede ser definida como la calidad de ser vulnerable, esto es, que
alguien «puede ser herido o recibir lesion, fisica o moralmente**». Esta
nocidon se aplica principalmente a seres humanos y se predica de
individuos, grupos o poblaciones.

En ética de la investigacion es frecuente hacer uso del concepto de

«poblacion vulnerable». En término generales se lo define como:

«.. [U]n grupo de personas que, en virtud de alguna
caracteristica que comparten, como la de poseer habilidades
cognitivas limitadas o encontrarse en circunstancias sociales de
desigualdad, merecen proteccion especial en el contexto de una
investigacion biomédica®*».

Algunos de los interrogantes que surgen en torno a la tematica de la
vulnerabilidad son los siguientes: ;qué es la vulnerabilidad? Es la
vulnerabilidad una condicién de la naturaleza humana o una
caracteristica propia de determinadas personas o poblaciones? ;Qué
situaciones, condiciones o circunstancias hacen a wuna persona
vulnerable? En el marco de una investigacion: ;qué beneficio representa
para las personas involucradas ser consideradas como vulnerables o en
situacion de vulnerabilidad? Y paralelamente: ;qué deberes u
obligaciones deberian adscribirse a los investigadores que trabajan con

personas en situacion de vulnerabilidad?

3 Ver, por ejemplo, Ruof (2004: 2), Hurst (2008: 191) y Meek Lange, Rogers y
Dodds (2013: 333).

># Real Academia Espafiola (2001). Entradas: “vulnerabilidad” y “vulnerable™.
35 «[A] group of persons who, in virtue of some feature they share, such as
limited cognitive abilities or unequal social circumstances, are deserving of
special protections in biomedical research”. Nickel (2006: 245). La traduccion es
mia.



Nuevas problematicas: vulnerabilidad y ética de la investigacion 207

La problematica de la vulnerabilidad ha sido analizada en
profundidad en el contexto de la ética de la investigacion biomédica™*®.
Gran parte de los documentos y guias éticas internacionales hacen
referencia y seflalan particularidades con respecto a la inclusion de
poblaciones o grupos vulnerables en las investigaciones™.

Esta problematica, en cambio, ha recibido menor atencion en el
campo de la ética de la investigacion social’*®. Es importante destacar
que a pesar de que la vulnerabilidad no ha sido analizada en
profundidad, la investigacién con personas y grupos vulnerables es una
practica comun en investigacion social. En los ultimos afios, han
aparecido un gran numero de revistas especializadas en areas de la
investigacion social con grupos considerados vulnerables: The Journal
of Genocide Research, International Migration, Journal of Refugee
Studies, Disasters y Journal of Conflict Resolution®*.

Una de las caracteristicas distintivas de gran parte de las
investigaciones sociales que involucran personas y grupos vulnerables
es que el objeto de estudio se encuentra intrinsecamente vinculado con
aquellas condiciones — ya sean sociales, culturales, politicas o
econdmicas- que hacen que la poblacion en cuestion sea considerada
vulnerable®. Como por ejemplo, los estudios sociales que se realizan
con minorias étnicas™', victimas de violencia®” y refugiados®. En

estos casos, no puede evitarse incluir a estas personas en las

346 Ver, por ejemplo, Meek Lange, Rogers y Dodds (2013); Rogers, Mackenzie
y Dodds (2012); Macklin (2012, 2003); Solbakk (2011); Luna (2009, 2008);
Hurst (2008); Bonilla (2006); Nickel (2006); Levine et al. (2004) y Kipnis
(2001, 2003).

7 Ver, por ejemplo, las Pautas éticas de CIOMS-OMS (2002), la Declaracion
Universal sobre Bioética y Derechos Humanos de UNESCO (2005)
o la Declaracion de Helsinki (2013).

8 Ver Sieber y Tolich (2013); Santi (2013, 2012) y Brown et al. (2004).

¥ Brown et al. (2004).

>0 Santi (2007) y Santi y Righetti (2007 [2008]).

> Ver Diniz (2007).

%32 Ver Fontes (2004).

353 Ver Jacobsen y Landau (2003)
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investigaciones dado que lo que se intenta investigar son cuestiones que
los afectan, involucran y benefician potencialmente®**.

Por otra parte, se ha evidenciado una globalizacion de la
investigacion social, que se vincula justamente con los problemas que
caracterizan a los paises menos desarrollados con poblaciones
extremadamente vulnerables y que atraen la atencién de
investigadoras/es de diversos lugares del mundo. Brown et al. sefialan al

respecto:

«La globalizacion de la investigacién esta intimamente
relacionada con las caracteristicas particulares de los
problemas que caracterizan a las regiones en desarrollo. (...) La
provision internacional de campos de refugiados a menudo ha
sido acompafada de diversas formas de investigacion cientifica y
social, que han indagado, por ejemplo, en las consecuencias
psicolégicas de traumas devastadores, especialmente derivados
de genocidios masivos como el de Ruanda a mediados de 1990 y
el de la Republica Democrética del Congo, méas recientemente.
Estas investigaciones incluyen el estudio documental de aspectos
altamente sensibles de tales acontecimientos, en particular, los
que indagan sobre la tortura, el duelo y la violencia sexual®®».

% En una investigacion biomédica en ocasiones puede evitarse recurrir a
personas en situacion de vulnerabilidad y solo involucrarlas cuando sea
estrictamente necesario. Por ejemplo, cuando se investiga con nifias/os de lo que
se trata es de recurrir a ellas/os solo cuando sea imprescindible para obtener
ciertos datos que de otra forma no pueden ser obtenidos.

3% «The globalisation of research is intimately related to the particular features
of the problems characterising developing regions. (...) International provision
for refugee communities has often been accompanied by social scientific forms
of enquiry, for example into the psychological implications of catastrophic
trauma, especially arising from mass genocidal events exemplified by Rwanda
in the mid-1990s and the Democratic Republic of Congo more recently. These
include documentary research into highly sensitive aspects of such events,
particularly those exploring torture, bereavement and sexual violence”. Brown et
al. (2004: 3). La traduccion es mia.
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Un ejemplo paradigmatico de esto son las reiteradas investigaciones
realizadas con mujeres violadas en el marco del conflicto Bosnia-
Herzegovina (1991-1995) en la antigua Yugoslavia. Rose Lindsey, una
investigadora especialista en temas de violencia contra las mujeres,
cuestiona estas investigaciones y sefiala que en el afan de difundir y
repudiar estas violaciones se ha descuidado a las victimas y se han
dejado de lado cuestiones éticas basicas como la proteccion de estas
mujeres, el resguardo de la confidencialidad de sus testimonios y el
respeto de su privacidad .

Este fenémeno de globalizacion de la investigacion plantea
problemas éticos de gran envergadura dadas las diferencias sociales y
culturales entre investigadores/as y participantes y dada la dificultad
para implementar una revision ética adecuada de la investigacion,
teniendo en cuenta el contexto en el que se lleva a cabo. Por otra parte,
las expectativas reales de que las personas o grupos estudiados se
beneficien por su participacion en la investigacion son, en ocasiones,
inciertas y esto genera cuestionamientos en torno a la justificacion ética
y al valor social de estas investigaciones.

Desde un punto de vista practico, investigar con grupos vulnerables
representa uno de los desafios mas exigentes en materia de ética de la
investigacion, en tanto es necesario equilibrar la proteccion brindada a
estos grupos con el respeto de su autonomia y su voluntad de participar
o no de una investigacion.

Por otra parte, resulta complejo encarar estas investigaciones, ya que

se da la situacion, en un punto paraddjica, de que estas personas pueden

336 En algunos casos, sefiala la autora, las publicaciones realizadas en base a los
testimonios de las mujeres tenian tantos detalles que rozaban con la pornografia
(se describia la posicion en las que las mujeres habian sido violadas, el lenguaje
usado por los violadores, etc.). Algunas de estas investigadoras eran reconocidas
académicas y feministas, lo cual pone de manifiesto la importancia de proteger y
asegurar el respeto de cuestiones éticas basicas mas alla incluso del compromiso
que el investigador o investigadora pueda tener con la causa que esta
investigando. Ver Lindsey (2002).
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ser dafiadas por participar en una investigacion pero al mismo tiempo es
imprescindible investigar y conocer mas sobre estas personas.

Como sostienen Jacobson y Landau:

«Investigar con poblaciones vulnerables como los refugiados,
que pueden estar involucrados en actividades ilegales o
semilegales, plantea numerosos problemas éticos. La
marginalidad politica y legal de los refugiados y personas
desplazadas internamente (IDPs) significa que ellos tienen pocos
derechos y que son vulnerables a las acciones arbitrarias por
parte de las autoridades del Estado, y, en algunas ocasiones,
incluso de la comunidad de ayuda internacional. En zonas de
conflicto o en situaciones de colapso estatal, pocas autoridades
estan dispuestas a proteger a los refugiados de aquellos que
pueden hacerles dafio, incluyendo a los investigadores, cuyas
acciones pueden tener consecuencias menos que ideales®’».

Desde un punto de vista tedrico, el abordaje del concepto de
vulnerabilidad y otras nociones vinculadas -como la de individuos,
grupos o poblaciones vulnerables- se ha complejizado y ampliado en
afios recientes.

Como sefialé mas arriba, en la actualidad se ha incrementado
exponencialmente la bibliografia que se ocupa del tema de la
vulnerabilidad en el marco de la investigacion biomédica. Pero en el
campo de la investigacion social sigue siendo un tema escasamente
abordado tanto en la bibliografia especializada como en las guias éticas -

: 558 .
salvo contadas excepciones™. Como se vera con mayor detalle en el

337 «Research into vulnerable populations like refugees, some of whom might be
engaged in illegal or semi-legal activities, raises many ethical problems. The
political and legal marginality of refugees and IDPs means that they have few
rights and are vulnerable to arbitrary action on the part of state authorities and
sometimes even the international relief community”. Jacobsen y Landau (2003:
187). La traduccion es mia.

358 Ver Sieber y Tolich (2013), Liamputtong (2007), Fontes (2004), Brown et al.
(2004), Jacobsen y Landau (2003), Sieber (1992) y Loo (1982).
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proximo capitulo, una de las dificultades de los avances actuales y las

nuevas generaciones>”

del concepto de vulnerabilidad es que suponen
un desarrollo de la ética de la investigacion tanto a nivel académico
como a nivel practico>®. En el contexto de la ética de la investigacion en
ciencias sociales el desarrollo de ambos aspectos es limitado y en esto se
fundamenta la necesidad de un analisis filosofico de estos temas.

Hasta aqui he presentado los debates actuales en torno al concepto de
vulnerabilidad y he mostrado como se ha constituido en un concepto
clave en ética de la investigacion en los ultimos tiempos.

En el proximo apartado analizaré un referente ineludible en torno al
concepto de vulnerabilidad: el principio de proteccion del vulnerable de
Robert Goodin®®'. Este modelo de la vulnerabilidad es amplio en cuanto
a su alcance y trasciende el ambito de la ética aplicada, no obstante,
resultara de utilidad para elaborar un argumento en pos del
reconocimiento de la vulnerabilidad de las y los participantes en
investigacion social. Luego, analizaré diversas concepciones de la
vulnerabilidad en los principales documentos de bioética y ética de la

investigacion biomédica.

3% He denominado nuevas generaciones de la vulnerabilidad a un conjunto de
propuestas que se caracterizan por intentar poner en cuestion los conceptos
anteriores y crear uno nuevo, generando asi una proliferacion -a veces
correctamente fundamentada y otras veces no- de conceptos de vulnerabilidad.
% Me refiero principalmente a la existencia de comités de ética y normativas
para guiar las investigaciones con seres humanos.

> Goodin (1985a, 1985b).
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6.3 Una aproximacion tedrica a la vulnerabilidad:
Goodin y el principio de proteccion del vulnerable

«El simple hecho de que una persona sea muy vulnerable [en
relacion] a wusted impone sobre usted responsabilidades

especiales con respecto a ella®*?».

Goodin, 1985a.

En 1985 el politdlogo Robert Goodin publica el libro Protegiendo al
vulnerable [Protecting the Vulnerable] y otros articulos vinculados con
esta tematica’®. Su objetivo es ampliar las responsabilidades sociales
que tenemos hacia otras personas. El propoésito ulterior del autor es
argumentar a favor del estado de bienestar como una institucion politica
capaz de proteger a las personas mas vulnerables.

Con ese fin desarrolla un modelo de la vulnerabilidad, ya que
sostiene que es la vulnerabilidad del otro el fundamento de nuestras
responsabilidades y obligaciones y no un acuerdo voluntario entre partes
como sostienen Hart y otros autores’®. Analiza distintos tipos de
responsabilidades basadas en diversas relaciones sociales: la familia, los
amigos, las relaciones de negocio y la ética profesional (médicos y
abogados principalmente). Y muestra como el modelo de la
vulnerabilidad resulta mas adecuado para dar cuenta de las distintas
responsabilidades que tenemos hacia los otros.

Para lograr esto Goodin pone en cuestion el modelo de las
responsabilidades autoasumidas. Parte de una intuicion moral
fundamental segiin la cual tenemos responsabilidades especialmente

fuertes hacia aquellas personas con las que se ha establecido un vinculo

362 «The simple fact that a person is so very vulnerable to you imposes upon you
special responsibilities in respect of him”. Goodin (1985a: 38). La traduccion es
mia.

%63 Ese mismo afio publicé: “Vulnerabilities and Responsibilities: An Ethical
Defense of the Welfare State”, The American Political Science Review, Vol. 79,
No. 3. pp.: 775-787, 1985 [1985b].

>4 Ver Goodin (1985a) especialmente el capitulo 3.
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particular: la familia, los amigos y compatriotas, y una menor
responsabilidad hacia los extrafios®”. Su estrategia no es negar estas
responsabilidades primarias o especiales sino mostrar que no son
especiales por el vinculo que media entre ellas o el acuerdo voluntario
que las establecio sino, por el contrario, que son parte de un conjunto
mayor de responsabilidades que tenemos hacia los més vulnerables.

Goodin reconstruye y cuestiona el modelo de las responsabilidades
especiales, denominado en términos de obligaciones autoasumidas y
defendido por Hart*®, segun el cual existe un conjunto de obligaciones
especiales distintas y moralmente mas demandantes respecto de las
obligaciones generales.

Las obligaciones especiales cuentan con dos caracteristicas
distintivas con respecto a las generales: en primer lugar, varian de
persona en persona, a diferencia de las generales que son iguales para
todos. En segundo lugar, son deberes hacia un otro en particular’®’.
Estas obligaciones, segiin Hart, se fundan en un acuerdo voluntario o
una promesa realizada a otra persona. Dicho negativamente: no existen
responsabilidades especiales que no hayan sido voluntariamente
asumidas®®®.

De acuerdo con Goodin, el modelo de las obligaciones autoasumidas
falla en dar cuenta de ciertas responsabilidades ampliamente
reconocidas como las familiares (no se elige nacer asi como tampoco se
eligen los padres o hermanas/os). El mismo Hart reconoce esta dificultad
en su propuesta®®. Otra objecion a este modelo es que funciona en los
casos de igualdad de poder de negociacion entre las partes y falla
cuando estas son desiguales (por ejemplo, entre médicos y pacientes)’’’.

Por ultimo, cuestiona el hecho de que las obligaciones especiales se

565 Goodin (1985b: 775-776).
%66 Goodin (1985b: 776).

37 Goodin (1985b: 777).

38 Goodin (1985b: 777).

% Goodin (1985b: 777).

370 Goodin (1985a: 37-38).
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funden solamente en una promesa, y sefiala que las promesas son
moralmente relevantes por la dependencia del otro con respecto a lo
prometido®”".

El argumento general que presenta Goodin en contra de esta posicion
consiste en sefialar que las responsabilidades especiales que tenemos
hacia otras personas en particular no se fundan en un acto de la voluntad
sino en la peculiar vulnerabilidad y dependencia del otro con respecto a
nuestras acciones y elecciones®. Su tesis es que el modelo de la
vulnerabilidad brinda un mejor andlisis y fundamento de estas
responsabilidades®”.

Habiendo puesto en cuestion este modelo, Goodin avanza en la
definicion del concepto de vulnerabilidad y en el establecimiento de su
principio de proteccion del vulnerable.

Con el concepto de vulnerabilidad hace referencia esencialmente a
estar en peligro de ser dafiado’™. Este dafio puede afectar el bienestar
de la persona o sus intereses, entendiendo intereses en un sentido amplio
que incluye no solo lo material sino también lo emocional’”®. En este
sentido, la persona puede verse afectada tanto fisica, psiquica como
emocionalmente.

El concepto de vulnerabilidad propuesto por Goodin es siempre
relacional y relativo, esto es, se es vulnerable en relacién a un individuo
0 grupo que tiene la capacidad o de ayudar o de dafar a la persona en
cuestion (relacional); y se es vulnerable en relacion a otro en particular,
a aquel que pueda tener un mayor impacto en los intereses de la persona

., . 576 . ~
en cuestion (relativo)”””. Goodin sefiala al respecto:

! Goodin (1985a: 43-44).

572 Goodin (1985b: 777).

3 El modelo de las obligaciones autoasumidas quedaria subsumido y
contemplado como un caso especial del modelo de la vulnerabilidad. Ver
Goodin (1985a: 42 y ss.).

™ Goodin (1985a: 109).

35 Goodin sigue a Feinberg en su definicion de dafio. Ver el capitulo 3 de esta
tesis donde se desarrolla este concepto.

376 Goodin (1985b: 779).
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«A es vulnerable [en relacion] a B, si y solo si, las acciones y
elecciones de B pueden tener un gran impacto en los intereses de
A (...) Proteger a las personas vulnerables es entonces deseable
desde un punto de vista moral porque, ceteris paribus, es
moralmente deseable que los intereses y el bienestar de las
personas sean promovidos® "».

El modelo presentado por Goodin es amplio en cuanto a su alcance,
ya que apunta a justificar las diversas responsabilidades que tienen las
personas basadas en la vulnerabilidad del otro, teniendo en cuenta el

impacto que las acciones de aquellas pueden tener en este.
Proteger al vulnerable, agrega Goodin, implica actuar de forma

responsable hacia el otro tanto individual como colectivamente:

«Cuando las personas son particularmente vulnerables o
dependen de usted, por cualquier razén, tiene usted una
responsabilidad especial de proteger sus intereses. Cuando son
vulnerables [en relacion] a usted en forma individual, debe
buscar producir este resultado directamente a través de sus
propios esfuerzos. Cuando estas personas son vulnerables [en
relacién] a un grupo del que usted forma parte, el grupo como
un todo es responsable de proteger estos intereses, y usted como
individuo dentro de ese grupo tiene una responsabilidad
derivada de ayudar a organizar y participar en un esquema de
cooperacién entre los miembros de ese grupo para producir ese

resultado®’®.»

371 «A is vulnerable to B if and only if B's actions and choices have a great
impact on A's interests (...) Protecting the vulnerable is thus morally desirable
because, ceteris paribus, it is morally desirable that people's interests and
welfare should be furthered”. Goodin (1985b: 779). La traduccion es mia.
Enfasis del autor.

378 «Where people are particularly vulnerable to or dependent upon you, for
whatever reasons, you have a special responsibility to protect their interest.
Where they are vulnerable to you individually, you must seek to produce this
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De esta manera, concluye el autor, se es responsable tanto individual
como grupalmente por la proteccion de aquellas personas vulnerables a
nuestras acciones’”.

Hasta aqui he delineado los elementos esenciales del modelo de la
vulnerabilidad de Goodin. Aunque este modelo es susceptible de
criticas™™, lo que me interesa destacar a continuacién y retomar de su
propuesta es la idea de que las personas son responsables por otros si sus
acciones y elecciones pueden tener injerencia en ellas tanto si se actia
individual como colectivamente. Estas responsabilidades se acrecientan
en diversas relaciones sociales como las que se establecen en un
contexto profesional®®'.

El autor no analiza en particular la relacion que se establece entre
investigadores y participantes, no obstante esto, considero que es posible
aplicar su modelo siguiendo la reconstruccion que hace de otros
vinculos profesionales, y fundamentar por qué es moralmente relevante
proteger a las personas en situacion de vulnerabilidad en el contexto de
una investigacion social.

De esta manera, y siguiendo el principio de proteccion del
vulnerable de Goodin, es posible afirmar que las y los investigadoras/es
sociales tienen un doble deber de proteger y promover el bienestar de
los participantes, uno basado en su profesion y otro basado en la
vulnerabilidad del otro. En este sentido, es posible afirmar que es

moralmente deseable proteger los intereses de una persona vulnerable y

result directly through your own efforts. Where they are vulnerable to a group of
you, the group as a whole is responsible for protecting their interest; and you as
an individual within that group have a derivate responsibility to help organize
and participate in a cooperative scheme among members of that group to
produce that result”. Goodin (1985a: 206). La traduccion es mia.

> Para ampliar las formulaciones de este principio ver Goodin (1985a)
especialmente el capitulo 5.

380 Muchos tedricos cuestionan que en ausencia de un vinculo exista algun tipo
de deber u obligacion hacia el otro. Este nucleo teérico, aunque no en términos
de vulnerabilidad, se debate actualmente en torno al tema de pobreza y justicia
global. Ver Manterola (2013) especialmente el capitulo 1.

>81 Ver Goodin (1985a) especialmente el capitulo 4.
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mas aun si esa persona se encuentra relacionada bajo un vinculo especial
como es el de investigador/participante.

Por otra parte, cuando se investiga con personas y grupos en
situacion de vulnerabilidad el impacto y las consecuencias de las
acciones de las/os investigadores (individualmente) o del equipo de
investigacion  (colectivamente) pueden ser mayores que en
investigaciones que no involucren a estas personas y grupos, teniendo en
cuenta la particular situacion de base en la que se encuentran. Esto
justifica que deba asegurarse su respeto y proteccion dadas las
consecuencias negativas que la investigacion puede tener en el bienestar
de las y los participantes.

Como senalé lineas atras, en el contexto de la ética de la
investigacion biomédica estd asegurada al menos cierta consideracion
especial de las personas y grupos vulnerables, y salvo algunas
posiciones criticas®® suele reconocerse el concepto de vulnerabilidad
como una categoria de analisis moralmente relevante. En cambio, en
ciencias sociales no se ha avanzado en este punto. De hecho, como he
sefialado en los capitulos anteriores, se suelen subestimar los problemas
éticos que estas investigaciones pueden generar en las y los
participantes.

En el caso de personas y grupos vulnerables el argumento de la
excepcionalidad de las ciencias sociales con respecto a la posibilidad de
dafiar a los participantes®® es puesto en duda, ya que la magnitud de
estos puede ser considerable e incluso tener consecuencias irreversibles
en las y los participantes.

La investigacion que se realizé en Colombia con mujeres violadas en
el marco del conflicto armado da cuenta de los posibles dafios a los que
se puede exponer a las y los participantes. Esta investigacion en

particular involucraba una poblacion muy vulnerable y tuvo grandes

%82 Levine et al. (2004).
38 Ver el capitulo 1, apartado 4 de esta tesis.
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inconvenientes en relacion al resguardo de la confidencialidad de la
informacion y la preservacion de la identidad de las mujeres
entrevistadas. Como consecuencia directa de su participacion en este
estudio las mujeres podian ser facilmente identificadas y quedar
expuestas a ser estigmatizadas e incluso violentadas nuevamente.

El argumento de la excepcionalidad de las ciencias sociales cae ante
estos casos en los que es posible brindar razones basadas en la
vulnerabilidad del otro para asegurar su proteccion, y en los que la
evidencia y las experiencias previas ponen de manifiesto los dafios
potenciales a los que se expone a estos participantes si no se toman
ciertos recaudos éticos.

Para terminar quisiera sefialar que practicamente cualquier
investigacion que indague en temas de violencia o en general en temas
sensibles®® puede poner en riesgo a las y los involucradas/os. La
magnitud de estos riesgos dependera del contexto sociocultural y
politico asi como de otros factores vinculados a la investigacion. En el
ejemplo citado las mujeres podian ser violentadas en calidad de victimas
y a raiz de la revelacion de la identidad de los perpetradores vinculados
al conflicto armado.

A través de casos como estos se pone seriamente en duda el
argumento de que las investigaciones sociales no pongan en riesgos a las
y los involucrados. Asimismo pone de manifiesto que dada la situacion
de base de las personas y grupos en situacion de vulnerabilidad los
dafios que una investigacion puede acarrear en ellos son muy
significativos.

En lo que sigue analizaré el concepto de vulnerabilidad y de

poblaciones vulnerables en los principales documentos de bioética y

%% Liamputtong define a la «investigacion en temas sensibles» como aquella que
indaga en actitudes y comportamientos considerados privados o intimos, cuya
revelacion puede causar censura, malestar o puede desacreditar o incriminar a
las personas involucradas. Ver Liamputtong (2007: 5).
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ética de la investigacion biomédica, ya que esta categoria fue abordada y

difundida, en un primer momento, a través de estos documentos.

6.4 EIl concepto de vulnerabilidad en los documentos y
guias de bioética y ética de la investigacion biomédica

En ética de la investigacion, como en otras areas de la ética aplicada,
la interaccion entre los debates académicos y el ejercicio de dicha
disciplina a través de los cddigos que la guian es mutuamente
enriquecedora. En el caso particular del concepto de vulnerabilidad los
documentos y guias éticas han jugado un rol central en el uso y difusion
de este concepto asi como en su desarrollo y ampliacion®. No obstante
esto, los documentos y guias éticas usualmente enumeran grupos de
personas vulnerables — nifios, mujeres embarazadas, prisioneros o
minorias étnicas — sin dar una definicién de dicho concepto™™.

La proliferacion de «poblaciones vulnerables» en los documentos y
guias ¢éticas ha favorecido la critica de este concepto y la puesta en duda
de su utilidad real para proteger a estas personas y grupos> . Si
tomamos tres de los principales documentos y guias éticas — el Informe
Belmont (1979), 1a Declaracion de Helsinki (2013) y las Pautas éticas
de CIOMS-OMS (2002) — nos encontramos con mas de veinte grupos

vulnerables distintos***. Entre ellos se destacan: las minorias étnicas y

85 Es por esta razén que en este apartado, a diferencia de otros problemas
analizados en esta tesis, se abordaran en detalle los documentos y guias éticas en
relacion al concepto de vulnerabilidad. Esto se debe a que el concepto de
vulnerabilidad ha sido incorporado en primer lugar a los documentos de ética de
la investigacion, y muchos de los debates académicos que luego tuvieron lugar
toman como fuente de analisis estos documentos.

38 Luna (2009) y Santi y Righetti (2007 [2008]).

87 Ver Levine et al. (2004).

388 Sigo a Hurst (2008: 192-193), quien compila los distintos grupos vulnerables
en los documentos internacionales de ética. Ella incluye también las guias de
Buena Préctica Clinica elaboradas por autoridades regulatorias de Europa,
Japon y Estados Unidos: ICH (1996). Estas guias no obstante no son obligatorias
internacionalmente. La autora también incluye a la 45 CFR 46 —la common rule-
que tampoco es de alcance internacional sino que es la regulacion que rige en



220 Etica de la investigacion en ciencias sociales

raciales, los nomades, las personas de bajos recursos economicos, los
seriamente enfermos, las personas institucionalizadas, los nifios, las
personas mayores, los refugiados y desplazados, los prisioneros, los
desempleados, los miembros de grupos jerarquicos como las fuerzas
policiales y armadas — entre otros.

Una dificultad que emerge de este conjunto heterogéneo de grupos
vulnerables es: ;qué tienen en comun? ;Qué los hace vulnerables?
Algunos documentos de ética biomédica simplemente enumeran grupos
vulnerables, mientras que otros intentan brindar una definicion del
concepto de vulnerabilidad.

En los proximos apartados reconstruiré los documentos y guias
éticas principales (el Informe Belmont, la Declaracion de Helsinki, las
Pautas éticas de CIOMS-OMS vy la Declaracion sobre Bioética y
Derechos Humanos de la UNESCO) y mostraré las principales
limitaciones y dificultades que presentan estos documentos para dar

cuenta del concepto de vulnerabilidad.

6.4.1 El Informe Belmont

Una de las primeras referencias a la problematica de la
vulnerabilidad se encuentra en el Informe Belmont de 1979. En el
Informe se hace referencia indistintamente a «sujetos», «grupos» o
«poblaciones vulnerables». Se los menciona en la aplicacion de los
principios éticos®® cuando se describen los requerimientos del
consentimiento informado, la evaluacion de riesgos y beneficios y la

.y . . . -, 590
seleccion de sujetos de investigacion™ .

Estados Unidos. Para una critica de la ICH (1996) ver Kaur y Yeow Choy
(2012).

> Como sefialé al comienzo de esta tesis, los principios éticos son: el respeto a
las personas, la beneficencia y la justicia. Ver Comision Nacional para la
Proteccion de Sujetos Humanos de Investigacion Biomédica y de
Comportamiento (1979).

3% Luna (2009: 124).
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Se sigue del Informe que en el caso de incluir «poblaciones
vulnerables» en las investigaciones se debe considerar especialmente la
voluntariedad de la participacion, la justificacion de la inclusion de estos
grupos en relacion con los riesgos y beneficios esperados, y finalmente,
se debe fundamentar la necesidad misma de realizar una investigacion

. 591 ~
con estas poblaciones™ . Luego se sefialan algunos grupos vulnerables:

«Ciertos grupos, como minorias raciales, los de pocos recursos
econémicos, los seriamente enfermos y los institucionalizados,
pueden ser requeridos constantemente como sujetos de
investigacién debido a su disponibilidad en lugares donde se
conducen investigaciones. Por razén de su estado dependiente y
su frecuentemente comprometida capacidad de consentimiento
libre, deben ser protegidos del peligro de verse envueltos en
investigaciones solamente por la conveniencia administrativa o
porque sean faciles de manipular como resultado de su
enfermedad o condicién socioeconémica®*».

En el Informe coexisten dos conceptos de vulnerabilidad: uno
relacionado con el principio de respeto de las personas y vinculado a la
dificultad para brindar un consentimiento informado auténomo. Y otro
concepto relacionado con dos aspectos del principio de justicia: la
injusta carga que recae sobre ciertos grupos desfavorecidos y
dependientes al ser seleccionados como sujetos de investigacion y la
distribucién injusta de los beneficios de la investigacion®”’. Recordemos
que el Informe fue redactado luego de que se hicieran publicas varias
investigaciones muy controvertidas éticamente, entre ellas, el caso

Tuskegee, en el que se estudié la evolucion «natural» de la sifilis con

1 Comision Nacional para la Proteccion de Sujetos Humanos de Investigacion
Biomédica y de Comportamiento (1979).

%92 Comisién Nacional para la Proteccion de Sujetos Humanos de Investigacién
Biomédica y de Comportamiento (1979: 13).

%93 Ver Nickel (2006) y Rogers, Mackenzie y Dodds (2012).
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poblacion afroamericana de muy bajos recursos durante cuarenta
afios*™.

A partir de la publicacion del Informe otros documentos de ética de
la investigacion, sobre todo aquellos dedicados a la investigacion
biomédica, suelen incluir dentro de sus recomendaciones alguna guia o

T . 595
pauta sobre individuos o poblaciones vulnerables

. Como senala Luna,
un analisis de los documentos de ética da cuenta de como el Informe
Belmont marcé la pauta de como abordar este concepto”’. El énfasis en
el consentimiento informado, asi como la «enumeracién» de grupos

vulnerables, van a ser constantes en otros documentos y guias.

6.4.2 La Declaracion de Helsinki

La Declaracion de Helsinki, redactada por la Asociaciéon Médica
Mundial en 1964, incorpora el tema de la vulnerabilidad en la version
del afio 2000°°" y a partir de entonces dedica uno o dos paragrafos a las
poblaciones vulnerables. Recientemente, ha sido publicada una nueva

5% A continuacion se analizard la versién de

version de la Declaracion
2013 y se la contrastara con la de 2008.

En la version actual se introdujeron una serie de subtitulos para
dividir los diversos temas que aborda la Declaracion y uno de ellos es el
de: «Grupos y personas vulnerables». Se dedican dos paragrafos a estos

grupos. En el paragrafo 19 se sefala que:

% El caso fue descripto en la nota 56 de esta tesis. Ver Brandt (2003) para un
analisis detallado del caso.

%93 Ver, por ejemplo, CIOMS-OMS (2002), UNESCO (2005) y AMM (2013).
%% Luna (2008).

37 En la version del afio 2000 se sefialaba que: «[s]e deben reconocer las
necesidades particulares de los que tienen desventajas econémicas y médicasy.
Y se debe considerar especialmente «...a los que tienen la investigacion
combinada con la atencion médica». Ver AMM (2000: paragrafo 8).

% La nueva version fue publicada en octubre de 2013. Version en castellano
disponible en: http://www.wma.net/es/30publications/10policies/b3/index.html
[ultimo acceso: 31 de octubre de 2013].
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«Algunos grupos y personas sometidas a la investigacion son
particularmente vulnerables y pueden tener més posibilidades de
sufrir abusos o dafio adicional. Todos los grupos y personas
vulnerables deben recibir proteccién especifica®**».

Con respecto a la version de 2008 se agrega la posibilidad de que
estas poblaciones sufran un abuso o dafio adicional. La posibilidad del
incremento del dafio es una cuestion sumamente relevante a considerar
cuando se investiga con poblaciones vulnerables. Esta cuestion ha sido
frecuentemente opacada por el énfasis brindado al consentimiento
informado y la participacidén voluntaria de estas personas y grupos. Este
paragrafo también sefiala que todos los grupos y personas vulnerables
deben recibir proteccion especifica®. No obstante, no se detalla en qué
consistiria esta proteccion.

Se retira en la nueva version la especificacion de qué se entiende por
«poblaciones vulnerables». Antes se sefialaban algunas caracteristicas de
estas poblaciones: aquellas que no pueden otorgar o rechazar el

consentimiento o estan sujetos a coercion®

. Si bien aquella referencia
era limitada, al menos permitia establecer a qué se aludia con
«poblacion vulnerable». En esta nueva version no se especifica este
concepto, solo se sefiala que pueden sufrir algun abuso o dafio adicional.

El paragrafo 20 también dedicado a los grupos vulnerables sefiala lo

siguiente:

«La investigacion médica en un grupo vulnerable sélo se
justifica si la investigacion responde a las necesidades o

%% AMM (2013: paragrafo 19).

6% En la version en espafiol de este parigrafo se habia omitido la palabra
vulnerable en la ultima oracion, y fue corregida por la AMM por sugerencia mia
y de mi colega Ignacio Mastroleo.

601 «Algunas poblaciones sometidas a la investigacion son particularmente
vulnerables y necesitan proteccion especial. Estas incluyen a los que no pueden
otorgar o rechazar el consentimiento por si mismos y a los que pueden ser
vulnerables a coercion o influencia indebiday. AMM (2008: paragrafo 9).
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prioridades de salud de este grupo y la investigacion no puede
realizarse en un grupo no vulnerable. Ademas, este grupo podra
beneficiarse de los conocimientos, practicas o intervenciones

derivadas de la investigacion®?».

La formulacién de este paragrafo es similar a la version anterior®”.
No obstante se sacaron dos términos que ampliaban el alcance de este
paragrafo, alli se hablaba de «grupo o comunidad en desventajas o
vulnerable» ahora se plantea la cuestion en términos de «grupo
vulnerable» exclusivamente.

En esta nueva version se agrega que solo debe realizarse
investigacion con un grupo vulnerable cuando no pueda ser realizada en
otros grupos no vulnerables. Esta posibilidad que apunta al resguardo y
proteccion de estos grupos, se ve sensiblemente reducida en el caso de
las investigaciones sociales en las que aquello que motiva la
investigacion es generalmente lo que hace a la persona o grupo
vulnerable, por ejemplo, cuando se investiga con mujeres victimas de
violencia o con comunidades indigenas.

La nueva revision de la Declaracion de Helsinki presenta un gran
avance y un gran retroceso en el abordaje de personas y grupos
vulnerables respecto de la version anterior. El avance es el
reconocimiento de que estas personas y grupos pueden sufrir un dafio
adicional, y el retroceso es la falta de especificacion y definicion de qué
se entiende por grupo vulnerable. Al no dar mayores detalles al
respecto, los comités de ética o las/os investigadoras/es que utilicen la
Declaracion deberan recurrir a concepciones habituales de «grupos

vulnerables» o deberan consultar otras guias éticas.

692 AMM (2013: paragrafo 20).

603 (La investigacion médica en una poblacién o comunidad con desventajas o
vulnerable so6lo se justifica si la investigacion responde a las necesidades y
prioridades de salud de esta poblaciéon o comunidad y si existen posibilidades
razonables de que la poblacion o comunidad, sobre la que la investigacion se
realiza, podra beneficiarse de sus resultados». AMM (2008: paragrafo 17).
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6.4.3 Las Pautas éticas de CIOMS-OMS

Otro documento de gran relevancia en materia de ética de la
investigacion son las guias éticas elaboradas por CIOMS-OMS en 1982
y revisadas en 1993 y 2002°". Estas guias fueron redactadas con el fin
de abordar problemas éticos caracteristicos de los paises en desarrollo, y
de hecho, uno de los motivos de la renovacion de la Propuestas de
pautas de 1982 fue la investigacion con poblaciones vulnerables®”.

Tanto la version de 1993 como la de 2002, denominadas Pautas
éticas internacionales para la investigacién biomédica en seres

humanos, brindan una definicion de la vulnerabilidad:

«El término “vulnerabilidad” alude a wuna incapacidad
sustancial para proteger intereses propios, debido a
impedimentos como falta de capacidad para dar consentimiento
informado, falta de medios alternativos para conseguir atencion
médica u otras necesidades de alto costo, o ser un miembro
subordinado de un grupo jerarquico. Por tanto, se debiera hacer
especial referencia a la proteccion de los derechos y bienestar de
las personas vulnerables®®».

604 Consejo de Organizaciones Internacionales de las Ciencias Médicas
(CIOMS) en colaboracion con la Organizacion Mundial de la Salud (OMS),
Pautas éticas internacionales para la investigacion biomédica en seres
humanos, Ginebra, 2002. El nombre de estas guias en 1982 varia ligeramente
con respecto a la version actual: Propuesta de pautas éticas internacionales
para la investigacion biomédica en seres humanos.

895 CIOMS-OMS (2002: 4). Cito a la versién de 2002 dado que el abordaje de la
vulnerabilidad es similar en ambas. La diferencia principal es que en 2002 se
dedica una pauta especifica a este tema, la pauta 13, y se amplian los grupos
considerados vulnerables. En la version de 1993 el tema de los grupos
vulnerables aparece en la pauta dedica a la distribucion equitativa de los costos y
los beneficios (pauta 10). En CIOM-OMS (1982) se define el concepto de
vulnerabilidad pero se sefialan de forma aislada algunos grupos vulnerable -
como nifios o personas con enfermedades mentales.

696 CIOMS-OMS (2002: 11).
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La vulnerabilidad se asocia a la incapacidad para proteger los
propios intereses, ya sea por una dificultad para consentir o debido a la
falta de recursos para afrontar gastos médicos u otras necesidades.
También se agrega que la vulnerabilidad se puede deber a la situacion de
subordinacion en la que una persona se encuentra. En las Pautas éticas
se hace referencia tanto a personas, individuos, grupos como a
poblaciones vulnerables.

Ademas de esta primera definicion, la version de 2002 dedica una
pauta especifica, la pauta 13, a la «Investigacion en que participan

personas vulnerables®’». Alli se sefiala que:

«Son personas vulnerables las absoluta o relativamente
incapaces de proteger sus propios intereses. Especificamente,
pueden tener insuficiente poder, inteligencia, educacion,
recursos, fuerza u otros atributos necesarios para proteger sus
intereses®®y.

Se retoma la caracterizacion de la vulnerabilidad como una
incapacidad para proteger los propios intereses y se amplia el espectro
de situaciones en las que esto es posible: por falta de recursos, poder,
inteligencia, educacion, etc.

Luego de esta definicion se mencionan numerosos grupos

vulnerables:

«... [G]rupos étnicos y raciales minoritarios, personas
desamparadas, nomades, refugiados o desplazados, prisioneros,
pacientes con enfermedades incurables, individuos sin poder
politico y miembros de comunidades no familiarizadas con
conceptos médicos modernos®®».

807 CIOMS-OMS (2002: pauta 13).
698 CIOMS-OMS (2002: 48).
699 CIOMS-OMS (2002: 49).
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También se alerta sobre la calidad del consentimiento informado en
grupos subordinados como las fuerzas armadas o los estudiantes de
medicina®".

En las Pautas pueden identificarse dos enfoques de la

vulnerabilidad: aquel que etiqueta grupos vulnerables®

612

(también
denominado el enfoque de la subpoblaciones” <) y aquel que da una
definicion de la vulnerabilidad. La principal critica que se le ha hecho al
primer enfoque es que considera a todo el grupo como vulnerable sin
distinguir al interior de €él, haciendo que cualquier miembro de una
comunidad indigena, por ejemplo, sea considerado vulnerable. Lo que
este enfoque no considera es que una persona puede ser vulnerable por
diversas razones y en distintos momentos de su vida. Una categoria
inalterable de vulnerabilidad no permite identificar estas variaciones.

La definicion de vulnerabilidad brindada en las Pautas tiene un
mayor potencial para dar cuenta de por qué una persona o grupo puede
ser vulnerable, no obstante, el enfoque de las subpoblaciones ha recibido
mayor atencién. Esto puede deberse a que desde un punto de vista
practico, por ejemplo en la tarea de evaluacion de los protocolos de
investigacion que realizan los comités de ética, resulta util el enfoque
basado en grupos vulnerables®", ya que permite chequear rapidamente
si participa o no una persona vulnerable en la investigacion. Esta
estrategia resulta mas sencilla para identificar a estos grupos. Sin
embargo, el hecho de generalizar y considerar todo un conjunto de
personas como vulnerables no siempre da cuenta de la situacion real que
puede estar vivenciando esa persona o grupo en relacion con la

investigacion.

610 CIOMS-OMS (2002: 49).
"' Luna (2009).

612 Kipnis (2001).

613 Luna (2009).
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6.4.4 La Declaracion Universal sobre Bioética y Derechos Humanos

La Declaracion Universal sobre Bioética y Derechos Humanos
también aborda la problematica de la vulnerabilidad. La Declaracion fue
elaborada en el afio 2005 por la Organizacion de las Nacionales Unidas
para la Educacion, la Ciencia y la Cultura (UNESCO, por sus siglas en
inglés). Es la primera declaracion en la que se vincula la bioética con los
derechos humanos®“. El objetivo de la Declaracion es establecer un
conjunto de principios universales que puedan dar respuesta a los
dilemas y problemas éticos que se suscitan como resultado de los
rapidos avances de la ciencia y la tecnologia®’. En cuanto a su alcance,
trasciende el ambito concreto de la ética de la investigacion y apunta a
diversos problemas éticos relacionados con cuestiones de bioética en
general y con aspectos del cuidado de la salud. Estd compuesta de
quince principios y, entre ellos, el articulo 8 aborda el tema de la
vulnerabilidad: «Respeto de la vulnerabilidad humana y la integridad

personaly:

«Al aplicar y fomentar el conocimiento cientifico, la practica
médica y las tecnologias conexas, se deberia tener en cuenta la
vulnerabilidad humana. Los individuos y grupos especialmente
vulnerables deberian ser protegidos y se deberia respetar la
integridad personal de dichos individuos®'®».

La Declaracion da cuenta de dos conceptos distintos de la
vulnerabilidad: entendida como una caracteristica intrinseca o universal
de todo ser humano y como una caracteristica variable o selectiva de

determinadas personas o grupos®’. La primera oracion del articulo 8

614 Solbakk (2011). Este autor hace un analisis del concepto de vulnerabilidad en
diversas areas de la ética y cuidado de la salud y analiza especialmente como
aparece este concepto en la Declaracion de la UNESCO.

813 UNESCO (2005). Ver especialmente el preambulo.

816 UNESCO (2005: articulo 8).

817 Ver O'Neill (1996), Kottow (2003), Luna (2009) y Solbakk (2011).
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hace referencia al primer sentido y alude al respeto de la vulnerabilidad
humana, y la segunda, al otro, y lo plantea en términos de proteccion y
respeto de determinados individuos y grupos especialmente vulnerables.
En ocasiones estos enfoques son presentados como contrapuestos, no
obstante, pueden coexistir siempre y cuando se explicite el alcance de
cada concepto y la posibilidad de aplicacién de cada uno de ellos®'®. La
dificultad que permanece con las posiciones que defienden una
vulnerabilidad universal es que pueden terminar debilitando este
concepto desde un punto de vista normativo al enfatizar la universalidad
de este®"’.

También se menciona a la vulnerabilidad en el preambulo y en el
articulo 24. En el primer caso se sefiala la necesidad de reforzar la
cooperacion internacional en el &mbito de la bioética teniendo en cuenta
especialmente las necesidades de: «...los paises en desarrollo, las
comunidades indigenas y las poblaciones vulnerables®*’». En el articulo
24 — dedicado a la cooperacion internacional- se afirma que los Estados

deberan fomentar y promover la solidaridad entre:

«...[I]ndividuos, familias, grupos y comunidades, en particular
con los que son mas vulnerables a causa de enfermedades,
discapacidades u otros factores personales, sociales o
ambientales, y con los que poseen recursos mas limitados®*'».

d®? sino

En la Declaracion no se define el concepto de vulnerabilida
que se plantean las condiciones que harian vulnerables a estos
individuos, familias y poblaciones: las enfermedades, la falta de recursos
o algunos factores personales, sociales o ambientales. A este respecto la
Declaracion es similar a los documentos ya analizados al no definir la

vulnerabilidad y sefialar condiciones que harian a determinados grupos

618 Este debate sera analizado en las proximas paginas.
619 Ver Luna (en prensa).

620 UNESCO (2005: preambulo).

82l UNESCO (2005: articulo 24).

622 yer Solbakk (2011).
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vulnerables. Lo que la Declaracion agrega es el énfasis en la
cooperacion internacional y la promocion de la solidaridad a nivel
global con grupos vulnerables.

Hasta aqui he analizado como aparece el concepto de vulnerabilidad
en los principales documentos y guias de bioética y ética de la
investigacion biomédica®. Una de las principales dificultades de estos
documentos es que presentan a los grupos vulnerables siguiendo el
denominado enfoque de las subpoblaciones, esto es, catalogando y
estereotipando a todo un conjunto de personas bajo esta categoria sin
distinguir al interior de esta®**. Esto propicia una concepcién esencialista
y rigida del concepto de vulnerabilidad al incluir a determinados sujetos
bajo una misma denominacidon sin hacer un analisis critico de la
categorizacion de la persona como perteneciendo a este grupo

vulnerable en particular®®

(por ejemplo, cuando se presenta a las
mujeres embarazadas como vulnerables per se).

Aunque no es posible exigirle a un documento o guia ética un
analisis pormenorizado de las categorias que incluye, considero que es
importante promover la busqueda de cohesion y coherencia entre las
guias éticas, y particularmente, al interior de las distintas versiones y

actualizaciones de cada guia.

623 A nivel nacional, diversos paises incluyen en sus regulaciones pautas o
articulos especificos para investigar con grupos vulnerables. En Canada rige
actualmente la Declaracion de politica del Consejo Tripartito: el
comportamiento ético en la realizacién de investigaciones con seres humanos
donde se aborda este tema. En Estados Unidos tanto la Common rule como otros
documentos dedicados a la ética de la investigacion abordan la problematica de
la vulnerabilidad. La Comision Nacional Asesora de Bioética de Estados Unidos
(NBAC, por sus siglas en inglés) dedica un apartado a la vulnerabilidad en un
reporte elaborado en 2001. En Argentina tanto la Resolucion 1480/2011 del
Ministerio de Salud como la Disposicion 6677/2010 de la Administracion
Nacional de Medicamentos, Alimentos y Tecnologia Médica (ANMAT) abordan
el tema de la inclusion de personas en situacion de vulnerabilidad.

624 Sigo a Luna (en prensa) en las criticas al enfoque de las subpoblaciones.

625 Luna (en prensa).
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6.5 Conclusién

El propodsito de este capitulo fue abordar el concepto de
vulnerabilidad y mostrar como se ha constituido en un concepto clave en
bioética y especificamente en ética de la investigacion en los ultimos
tiempos. Con este fin puse de manifiesto, en primer lugar, como la
vulnerabilidad es un tema actual de debate. En segundo lugar, reconstrui
la propuesta de uno los referentes ineludibles en este tema: el principio
de proteccion del vulnerable de Goodin. Basandome en este principio
elabore un argumento en pos del reconocimiento de la vulnerabilidad de
las y los participantes en investigacion social y argumenté en pos de la
segunda hipotesis de esta tesis. Finalmente, analicé el concepto de
vulnerabilidad en los principales documentos de bioética y ética de la
investigacion, dado que fueron centrales en la difusion de este concepto.
Hacia el final mostré las limitaciones de estos documentos para brindar

una definicion del concepto de vulnerabilidad.






PERSPECTIVAS ACTUALES EN TORNO
ALAVULNERABILIDAD EN ETICA
DE LA INVESTIGACION SOCIAL

7.1 Introduccién

Las perspectivas actuales en torno a la vulnerabilidad en el contexto
de la ética de la investigaciéon son vastas y diversificadas. En los
proximos apartados reconstruiré las principales. No es mi intencion
complejizar atin mas el debate sobre la vulnerabilidad sino por el
contrario sistematizar la labor realizada hasta el momento y esbozar un
concepto de vulnerabilidad que pueda ser aplicable a las investigaciones
sociales.

En este capitulo argumentaré a favor de una de la hipotesis de esta
tesis y pondré de manifiesto que gran parte de los conceptos actuales de
vulnerabilidad resultan inadecuados para ser aplicados al ambito de la
ética de la investigacion en ciencias sociales (hipétesis 2.1.)%°.

El capitulo consta de una introduccion, una conclusion y 3 apartados
centrales. En primer lugar, presentaré¢ los desarrollos tedricos mas
significativos sobre la vulnerabilidad en investigacion biomédica (2.) y
en investigacion social (3.). Luego, evaluaré los alcances de estos

conceptos y hacia el final presentaré un concepto de vulnerabilidad que

626 Yer la Introduccion de esta tesis.



234 Etica de la investigacion en ciencias sociales

considero puede ser adecuado para el ambito de la investigacion social

4.).

7.2 El concepto de vulnerabilidad en el debate actual de
la ética de la investigacion biomédica

«... [N]o es una exageracion decir que en la mente de muchos
investigadores el sujeto de investigacion paradigmatico sigue
siendo en cierto modo una persona madura, respetable,
moderadamente bien educada, de mente clara, que sabe leer y
escribir, [esto es] un ciudadano de EE.UU. bien posicionado y
autosuficiente — un varén que es capaz de entender un
formulario de consentimiento [informado] de 12 paginas y que
es capaz de actuar de forma inteligente en funcion de su

contenido®’».

Kipnis, 2001.

En el ambito académico de la ética de la investigacion biomédica
hubo varios desarrollos en torno a la vulnerabilidad. En lo que sigue
haré una reconstruccion, siguiendo un orden cronologico, de las
concepciones de la vulnerabilidad mas significativas desde un punto de
vista tedrico o practico, esto es, en cuanto a su fundamentaciéon o
proyeccion para ser aplicadas en contextos concretos de ética de la

investigacion®*®.

627« [1]t is not much of an exaggeration to say that in the minds of many
investigators the paradigmatic research subject remains more or less a mature,
respectable, moderately well-educated, clear-thinking, literate, self-supporting
U.S. citizen in good standing — that is, a man who could understand a 12-page
consent form and act intelligently on the basis of its contents”. Kipnis (2001: G-
1). La traduccion es mia.

628 Existen diversos articulos que sistematizan el concepto de vulnerabilidad,
entre ellos se destacan el de Ruof (2004), Luna (2009), Solbakk (2011) y
Rogers, Mackenzie y Dodds (2012).
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En el ano 2000, Zion et al. elaboraron un concepto de «poblaciones
vulnerables» relacionado con los derechos y libertades basicas. Definen
a estas poblaciones como aquellas que: «...carecen de los derechos y
libertades fundamentales haciéndolas particularmente proclives a la
explotacion®®. Siguen a Henry Shue en su definicion de derechos
basicos como derechos fundacionales y necesarios para que otros
derechos sean posibles (como la alimentacion y los cuidados bésicos de
salud)®. Las autoras circunscriben el ambito de aplicacion de este
concepto a las investigaciones biomédicas y especialmente a aquellas
llevadas a cabo en paises en desarrollo. Como propuesta recomiendan
condiciones especiales para poder realizar investigaciones con estas
poblaciones, entre ellas, que la investigacion responda a las necesidades
de salud de la poblacion investigada y que se asegure un genuino
proceso de consentimiento informado, entre otras®!. Este breve articulo,
aunque general en su planteo, destaca la importancia de este concepto
para el analisis ético de las investigaciones con seres humanos en una
temprana etapa del debate.

En 2001 se publicé un articulo elaborado por Kenneth Kipnis a
pedido de la Comision Nacional Asesora de Bioética [National Advisory
Comission] de Estados Unidos®*. En dicha publicacién se presenta un
enfoque analitico y una taxonomia de la vulnerabilidad que establece
diversos aspectos para determinar si una persona es o no vulnerable. El
autor se propone dar respuesta a la pregunta: ;qué hace vulnerable a
una persona en el contexto de una investigacion biomédica? Su objetivo
es presentar un punto de vista alternativo a la simple enumeracion de
poblaciones vulnerables, presente en los documentos de ética,

denominado por él como el enfoque de las subpoblaciones.

629« [T]hey lack basic rights and liberties that make them particularly open to

exploitation”. Zion et al. (2000: 615). La traduccion es mia.
630 Zion et al. (2000).

631 Zion et al. (2000: 616).

632 Kipnis (2001).
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Kipnis sefiala seis tipos de vulnerabilidades y posteriormente agrega
una séptima. Estas vulnerabilidades son las siguientes: vulnerabilidad
cognitiva, vulnerabilidad a la autoridad, vulnerabilidad deferencial,
vulnerabilidad médica, vulnerabilidad distributiva [allocational],
vulnerabilidad de infraestructura y vulnerabilidad social ®*>.

El autor presenta las diferentes vulnerabilidades en forma de
interrogantes: ;el potencial participante tiene la capacidad para decidir si
quiere participar en la investigacion? (Vulnerabilidad cognitiva). ;Esta
sujeto a la autoridad de otros para decidir? (Vulnerabilidad juridica).
(Muestra sefiales de deferencia hacia otras personas que puedan
esconder su no deseo de participar? (Vulnerabilidad deferencial). ; Tiene
alguna condicién médica grave que lo que predisponga como candidato
a participar de una investigacion? (Vulnerabilidad médica). ;Carece de
bienes sociales basicos que podria recibir si participa de la
investigacion? (Vulnerabilidad distributiva). El lugar donde va a
realizarse la investigacion ;jcuenta con la infraestructura necesaria para
llevarla adelante? (Vulnerabilidad de infraestructura). El posible
participante ;jpertenece a un grupo social cuyos derechos e intereses han
sido subestimados? (Vulnerabilidad social)®**.

Estas vulnerabilidades, sefiala Kipnis, pueden coexistir en una
misma persona®’. Esta posicion ha recibido algunas criticas ligadas
principalmente al énfasis puesto en el consentimiento informado®*. No
obstante, estas criticas no son completamente acertadas. Como sefiala
Kipnis, solo las dos primeras vulnerabilidades apuntan al consentimiento
informado, mientras que el resto pone de manifiesto que a pesar de que
medie un consentimiento informado la investigacion puede no ser

permisible desde un punto de vista ético®’. También se ha sefialado que

633 Ver Kipnis (2001: G-5 y G-6) para el desarrollo de las primeras seis
vulnerabilidades y Kipnis (2003: 110) para la séptima.

634 Kipnis (2001, 2003).

635 Kipnis (2004).

636 Ver Levine et al. (2004).

837 Ver Kipnis (2004).
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la idea de una taxonomia da cuenta de cierta rigidez en el estado de
cosas al que alude®™®. En respuesta a esto se destaca el valor practico de
una taxonomia para ser aplicada a 4mbitos concretos de investigacion®’.
Este articulo ha sido uno de los primeros y mas sistematicos para
encarar la tematica de la vulnerabilidad en ética de la investigacion®*.
Unos afos mas tarde, en 2003, se publicé un articulo en la revista
Bioethics cuyo fin era destacar la relevancia del concepto de
vulnerabilidad para el ambito general de la bioética. En ¢l se intenta dar
respuesta al siguiente interrogante: «¢;qué condiciones hacen que
individuos, grupos o incluso paises enteros sean considerados

vulnerables?®*!

». La autora, Ruth Macklin, circunscribe el analisis a dos
ambitos concretos: las investigaciones multinacionales y la situacion de
la mujer en determinados contextos socioculturales. Vincula el concepto
de vulnerabilidad con las nociones de explotacion y dafio y sefala
posibles escenarios en los cuales es presumible que grupos vulnerables
sean explotados y/o dafados. Recientemente esta autora ha abordado la
tematica de la vulnerabilidad vinculada a temas de investigacion, salud y
género®.

Ese mismo afio y en la misma revista, se publico un articulo que
propone una distincion entre el concepto de vulnerabilidad y el de
susceptibilidad. El autor, Miguel Kottow, retoma los dos sentidos del
concepto de vulnerabilidad propuestos por Onora O’Neill. Ella sefala
que los seres humanos son persistentemente vulnerables en tanto especie
animal al depender para su proteccion y subsistencia de otros; y variable

y selectivamente vulnerables en determinadas circunstancias por obra de

638 Ver Luna (2009).

639 Ver Rogers, Makenzie y Dodds (2012).

840 yolveré sobre este enfoque en los proximos apartados.

41 «\What makes individuals, groups, or even entire countries vulnerable?”.
Macklin (2003: 472). La traduccion es mia.

642 La autora retoma los conceptos de vulnerabilidad de Hurst (2008) y Luna
(2009). Ver Macklin (2012).
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otras personas o instituciones®*. Kottow en su articulo distingue entre la
vulnerabilidad y la susceptibilidad. La primera de ellas hace referencia a
la vulnerabilidad como una condicién de todo ser humano mientras que
la segunda es un estado de privacion que predispone a la persona a sufrir
mayores dafios®**. Las personas vulnerables, sefiala, «estan intactas pero
en riesgo®» y las susceptibles «ya han sido dafiadas®*». Si bien este
articulo en una primera lectura parece «critico» respecto de la nocion de
vulnerabilidad, su intencidn, por el contrario, es introducir distinciones
que promuevan una mejor y mas adecuada proteccion de las personas
involucradas. Otros autores y documentos mantienen esta distincion
entre un sentido de la vulnerabilidad como una caracteristica propia de
los seres humanos y otro sentido (o nocidén) que haria referencia a una
vulnerabilidad creada, contextual o mayor a la habitual®”’. Como sefialé
lineas atras, estas dos visiones pueden coexistir siempre y cuando se
explicite el alcance de cada uno de los conceptos®*®.

En 2004 el Kennedy Institute of Ethics Journal dedicé un niimero de
la serie Notas de alcance [Scope Notes] a la «vulnerabilidad» y las
«poblaciones vulnerables». En esta publicacion no se desarrolla un
concepto de vulnerabilidad sino que se compilan y muestran diversas
publicaciones que aluden a la vulnerabilidad en ambitos vinculados al

cuidado de la salud y la investigacion biomédica. Esta publicacion ha

3 O’Neill (1996).

4 Ver Kottow (2003: 464).

645« [Alre intact but at risk”. Kottow (2003: 464). La traduccién es mia.

646« [Alre already injured”. Kottow (2003: 464). La traduccién es mia.

847 yer UNESCO (2005), Solbakk (2011) y Rogers, Mackenzie y Dodds (2012).
Estas autoras, por ejemplo, plantean este debate en términos de la vulnerabilidad
universal o en sentido ontoldgico y la vulnerabilidad contextual o mayor que la
habitual. Rogers, Mackenzie y Dodds (2012: 12).

848 Una critica que se le hace a las posiciones que defienden una vulnerabilidad
universal es que en la practica pueden terminar debilitando este concepto desde
un punto de vista normativo al enfatizar la universalidad de este. Ver Luna (en
prensa).
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puesto de manifiesto la importancia del tema®’ y se ha constituido como
una fuente de consulta sobre este.

Ese mismo ano en The American Journal of Bioethics (AJOB) se
publicé un articulo muy critico sobre el concepto de vulnerabilidad
escrito por Carol Levine y otros colegas®’: «Las limitaciones de la
“vulnerabilidad” como proteccion de los seres humanos que participan
de una investigacion» [“The limitations of ‘Vulnerability’ as a
Protection for Human Research Participants”]. El proposito del articulo
era cuestionar la relevancia y utilidad del concepto de vulnerabilidad
para ser utilizado en el contexto de la ética de la investigacion con seres
humanos.

Las criticas principales apuntaron a cuestionar a la categoria misma
de vulnerabilidad por: 1) ser demasiado amplia y abarcar practicamente
a cualquier potencial participante de una investigacion; 2) ser demasiado
acotada al vincular la vulnerabilidad exclusivamente con la dificultad
para brindar un consentimiento informado, y 3) estereotipar a las
personas que caen bajo esta categoria, por ejemplo, al considerar que
toda mujer embarazada o cualquier miembro de una minoria étnica es
vulnerable por pertenecer a la categoria general de «poblacion
vulnerable»®'.

Las/os autoras/res objetaron el énfasis excesivo en la necesidad de
asegurar el consentimiento informado, ya que este no aseguraria por si
solo la proteccion de las poblaciones vulnerables de otros posibles dafios
vinculados a su participacion en la investigacion. Y sostuvieron que es
necesario atender a otras caracteristicas de la investigacion como el

ambito institucional en el que se realiza, el contexto econdmico y social,

49 Ver Ruof (2004). Muchos articulos alli compilados son analizados en esta
tesis.

659 Tos autores fueron: Carol Levine, Ruth Faden, Christine Grady, Dale
Hammerschmidt, Lisa Eckenwiler y

Jeremy Sugarman.

551 Levine et al. (2004).
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asi como las particularidades mismas de la investigacion en cuestion con
el fin de asegurar una proteccion adecuada de las y los participantes®>.

El articulo de Levine et al. colaboré paraddjicamente con un proceso
de revitalizacion de la nocion de vulnerabilidad. Si bien las/os autoras/es
de «Las limitaciones de la “vulnerabilidad”» se proponian cuestionar la
actualidad de dicho concepto, la respuesta de la comunidad académica
fue contraria a la esperada. Primero, porque este articulo fue presentado
junto con diecinueve comentarios, gran parte de los cuales defendian la
relevancia del concepto de vulnerabilidad. Algunos de los defensores de
este concepto afirmaban que aunque necesita ser revisado y ampliado
sigue siendo una categoria relevante para la ética de la investigacion®”’.
Segundo, porque en los afios subsiguientes comenzaron a surgir nuevas
y diversas concepciones de la vulnerabilidad vinculadas a temas de ética
de la investigacion con seres humanos y cuidado de la salud®”,
relacionadas con cuestiones de género®”, y con temas de bioética y
salud publica® — por mencionar algunas de ellas.

En 2006 en la revista Theoretical Medicine and Bioethics, Philip
Nickel realiza una defensa del concepto de vulnerabilidad y lo vincula
con el principio de respeto de las personas y el principio de justicia
basandose en una versién «refinada» del Informe Belmont®’. Estos
principios serian las fuentes en las que basa la justificacion para proteger
a las poblaciones vulnerables. Nickel argumenta a favor de la relevancia
del concepto de vulnerabilidad y sefiala que la «vulnerabilidad es la

regla més que la excepcion en investigacion biomédica®®». Su anlisis,

652 Levine et al. (2004: 46).

653 yer Campbell (2004) y Kipnis (2004).

554 Hurst (2008), Rogers y Ballantyne (2008), Luna (2009) y Solbakk (2011).

655 Macklin (2012).

656 Rogers, Makenzie y Dodds (2012)

857 Ver Nickel (2006).

658 e . [V]ulnerability is the rule, rather than the exception, in biomedical
research”. Nickel (2006: 247). La traduccidn es mia.
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no obstante, se circunscribe al caso de las personas seriamente enfermas
como grupos particularmente vulnerables.

En 2008 en la revista Bioethics se presenta un articulo sobre la
vulnerabilidad donde se la analiza tanto en el contexto de la
investigacion biomédica como en el de la atencion y el cuidado de la
salud. Su autora, Samia Hurst, sefiala que es un concepto ubicuo aunque
relevante para la bioética. La autora introduce una distincion entre
diferentes concepciones de la vulnerabilidad basadas en el
consentimiento informado, en el dafio o visiones comprehensivas®”’.
Esta distincion ha sido superada actualmente por la variedad de nuevas
concepciones de la vulnerabilidad. Hurst propone considerar a la
vulnerabilidad como un reclamo valido para recibir una proteccion
especial dada la posibilidad incrementada de sufrir algin dafio®”. Una
de las limitaciones de este concepto es como implementar «protecciones
especiales» cuando existen serios obstaculos para asegurar
«protecciones no especiales» (protecciones bdsicas), como sucede
frecuentemente en el marco de las investigaciones de las ciencias
sociales. Este concepto recoge una intuicion de gran importancia que es
la de vincular la vulnerabilidad a la posibilidad de sufrir un dafio mayor.
El inconveniente es que su propuesta queda circunscripta a determinados
ambitos en los que existen ciertos estindares de proteccion de los sujetos
de investigacion.

Ese mismo afio, Wendy Rogers y Angela Ballantyne, siguiendo la
definicion de poblaciones vulnerables presente en las Pautas éticas de
CIOMS-OMS, destacan la importancia de la posibilidad incrementada
de dafio cuando se investiga con estos grupos. Introducen una distincion
entre vulnerabilidad intrinseca y extrinseca. La primera, basada en
caracteristicas propias de los individuos como la edad o alguna

condicion cognitiva, y la segunda, fundada en circunstancias externas

559 Hurst (2008).
560 Hurst (2008).
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como la pobreza o la falta de educacion o poder. Luego analizan estos
distintos aspectos y seflalan algunas sugerencias de orden practico para
investigar con grupos vulnerables. Muchas de las recomendaciones
propuestas por estas autoras suponen un buen funcionamiento de
estrategias y practicas de proteccion de los sujetos de investigacion y la
existencia de comités de ética, condiciones no siempre presentes en
paises de bajos recursos o en contextos en los que no se realiza una
revision ética sistematica de las investigaciones.

En 2009 se publicoé un articulo en el International Journal of
Feminist Approaches to Bioethics (IJFAB) en el que se critica la vision
tradicional de la vulnerabilidad basada en las subpoblaciones y se pone
en duda el punto de vista defendido por Levine et al. Alli se desarrolla
una nueva concepcion de la vulnerabilidad basada en la nocion de
«capas de vulnerabilidad®'». Su autora, Florencia Luna, propone
considerar a la vulnerabilidad como un concepto relacional y dindmico.
En este sentido, se es vulnerable en relacién con ciertas condiciones
contextuales que propician y acentian esta vulnerabilidad, que a su vez
pueden modificarse, evitando asi etiquetar «clases de personas
vulnerables». Y valiéndose de la metafora de las «capas de

vulnerabilidad» permite identificar diferentes vulnerabilidades:

«...[S]i consideramos la situacion de las mujeres, puede decirse
que ser una mujer no implica, per se que esa persona sea
vulnerable. Las mujeres que viven en paises industrializados
generalmente son respetadas, pueden estudiar, trabajar y elegir
su plan de vida. En cambio, las mujeres que viven en paises
intolerantes a los derechos reproductivos adquieren una primera
capa de vulnerabilidad. [...] Y si pertenece a un grupo migrante
0 a poblaciones aborigenes recibird otra capa que se

manifestara de formas diversas, y, asf sucesivamente®®».

66! Ver también Luna (2008).
862 Ver Luna (2008: 64). Enfasis de la autora.
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Este enfoque de la vulnerabilidad permite dar cuenta de como una
persona puede ser vulnerable en ciertos contextos o circunstancias
determinadas, y como puede no ser vulnerable bajo otras circunstancias.
A su vez, evita estigmatizar y etiquetar rigidamente a la persona como
vulnerable. Finalmente, permite pensar en diferentes tipos de
protecciones y salvaguardas a la hora de disefiar o evaluar un protocolo
de investigacion®®.

En 2011 Jan Helge Solbakk reconstruye varios de los desarrollos
actuales sobre la vulnerabilidad y destaca especialmente la vision
defendida en la Declaracion de la UNESCO analizada anteriormente. El
autor plantea dos regimenes de proteccion fundados en esta doble

naturaleza de la vulnerabilidad:

«El primero es un régimen basado en los derechos humanos que
apunta a la proteccion de la vulnerabilidad permanente o
universal (...). El segundo apunta al manejo de estados y
situaciones accidentales de vulnerabilidad “perdida’, es decir,
formas de vulnerabilidad que exigen medidas adicionales de
proteccion®».

Estos regimenes aluden a la primera y segunda parte del articulo 8 de
la Declaracion de la UNESCO®®. Como seifialé, estos dos sentidos de la
vulnerabilidad pueden coexistir en tanto hacen referencia a aspectos
diferentes de los seres humanos. No obstante, los debates actuales suelen
versar sobre el segundo sentido de la vulnerabilidad, mas complejo de

fundamentar que el primero basado en los derechos humanos.

663 yolveré sobre este concepto en las proximas paginas. Para un abordaje de
este concepto en salud publica ver Luna (en prensa).

664 Solbakk (2011: 96).

665 «([1] Al aplicar y fomentar el conocimiento cientifico, la practica médica y las
tecnologias conexas, se deberia tener en cuenta la vulnerabilidad humana. [II]
Los individuos y grupos especialmente vulnerables deberian ser protegidos y se
deberia respetar la integridad personal de dichos individuos». UNESCO (2005:
8).
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En 2012 y 2013 un conjunto de autoras desarrollaron un concepto de
vulnerabilidad basado en la nocion de «fuentes de vulnerabilidad». En
2012 Wendy Rogers, Catriona Makenzie y Susan Dodds publican un
articulo en el International Journal of Feminist Approaches to Bioethics
(IJFAB) en el que destacan la importancia de dicho concepto para la
bioética en general y para la ética de la investigacion y la salud publica
en particular. Reconstruyen diversos enfoques sobre la vulnerabilidad
tanto en ética aplicada como en la filosofia en general (retoman a
Goodin, Hurst, Luna - entre otros)666. Recogen la idea de la
vulnerabilidad universal u ontoloégica como caracteristica general de los
seres humanos y la de vulnerabilidad contextual o mayor que la habitual
en tanto condicién particular de determinadas personas o grupos®”’. Las
autoras enfatizan la necesidad de promover la autonomia y resiliencia de
las personas vulnerables y evitar visiones extremadamente paternalistas.

Proponen una taxonomia que incluye tres tipos de vulnerabilidades:
la inherente, la situacional y la patogénica (un subtipo de esta tiltima)®®®.
La vulnerabilidad inherente se funda en la idea de la condicion humana
y su corporalidad y dependencia de otros (edad, género, etc.). La
vulnerabilidad situacional depende del contexto social, politico y
economico de la persona. La vulnerabilidad patogénica surge de
relaciones sociales o familiares disfuncionales®”. Esta taxonomia no
resulta, en la practica, facil de aplicar porque los distintos tipos de
vulnerabilidad se solapan entre si haciendo dificil de determinar quién es
o no vulnerable. Por ejemplo, no queda claro si ser mujer es en si ser
vulnerable. Seglin esta taxonomia el género es una caracteristica de la
vulnerabilidad inherente, pero pareceria también que el contexto —la

vulnerabilidad situacional- puede tener injerencia en considerar o no a

566 Hurst (2008), Luna (2009) y Goodin (1985a).

867 Rogers, Mackenzie y Dodds (2012: 12).

668 Rogers, Mackenzie y Dodds (2012: 24). Volveré sobre este punto de vista en
las proximas paginas.

669 Rogers, Mackenzie y Dodds (2012: 24-25). A su vez sefialan que las
vulnerabilidades pueden ser posibles u ocurrentes.
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una mujer como vulnerable. Por otra parte, esta taxonomia supone
conceptos sumamente complejos tales como una relaciéon social
funcional o no patogénica. No se ofrecen criterios para determinar una
relacion de tales caracteristicas, por tanto, resulta dificil afirmar si la
relacion en cuestion es o no patogénica. Ademas, es cuestionable el uso
de la idea de lo patogénico en este contexto en particular y aludir con
ella a las relaciones sociales dadas las connotaciones biologicistas de
esta nocion.

En un articulo posterior publicado en la revista Bioethics Margaret
Meek Lange, Wendy Rogers y Susan Dodds explicitan con mas detalle
la taxonomia de la vulnerabilidad propuesta en el articulo citado e
identifican un conjunto de deberes para aquellas/os que investigan con
grupos vulnerables. Estos deberes son: minimizar los riesgos, no generar
vulnerabilidades patogénicas y promover la autonomia®”’. Como sefialé
en otros casos, estos deberes suponen un funcionamiento adecuado de
estrategias de proteccion de los sujetos de investigacion no siempre
presentes en muchos contextos de investigacion.

Hasta aqui he reconstruido el debate actual sobre el concepto de
vulnerabilidad en el contexto general de la ética de la investigacion
biomédica. Las criticas a este concepto realizadas por Levine et al.
dieron lugar a toda una nueva generacion de conceptos de
vulnerabilidad que incluyen perspectivas muy diversas que van desde
considerar a la vulnerabilidad como un reclamo valido para recibir una
proteccion especial®’!, hasta considerarla como un principio ético®”” e

873 ' A continuacion

incluso se ha propuesto una nueva taxonomia de esta
sefalaré los desarrollos en torno a este concepto en el ambito de la ética

de la investigacion en ciencias sociales.

670 yer Meek Lange, Rogers y Dodds (2013).

57! Hurst (2008).

672 Solbakk (2011).

673 Rogers, Makenzie y Dodds (2012) y Meek Lange, Rogers y Dodds (2013).
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7.3 El concepto de vulnerabilidad en el &mbito de la ética
de la investigacion en ciencias sociales

«... [L]os investigadores no son ajenos al contexto en el que se
encuentra un participante vulnerable, sino que son
inevitablemente parte de ese contexto, y por lo tanto, una vez que
comienza la investigacion son una fuente potencial de una nueva
o exacerbada vulnerabilidad®“».

Rogers, Mackenzie y Dodds, 2012.

En el campo de la investigacion en ciencias sociales el concepto de
vulnerabilidad es una nocidén escasamente abordada tanto en la
bibliografia especializada como en las guias éticas. Si bien se realizan
numerosas investigaciones con grupos sumamente vulnerables, el
analisis del concepto de vulnerabilidad y su vinculacién con la
investigacion social no ha sido problematizado suficientemente.

Como he sefialado en el andlisis de otros problemas éticos, en
investigacion en ciencias sociales no existe una guia o codigo de ética
que sea aplicado y exigido internacionalmente, sino que en cada pais
varia el estatus de proteccion de los aspectos éticos de estas
investigaciones y el abordaje de las distintas cuestiones éticas.

Algunas guias de las ciencias sociales se refieren a individuos y
grupos vulnerables®””. Generalmente, se asocia la vulnerabilidad a la

disminucion de las capacidades cognitivas®”® o a la edad del

674 <« [R]esearchers do not stand aside from the context of the vulnerable

participant, but inevitably become part of that context, and hence a potential
source of new or increased vulnerability once research commences”. Rogers,
Mackenzie y Dodds (2012: 337). La traduccion es mia.

675 En esta seccion analizo conjuntamente el abordaje de la vulnerabilidad en las
guias éticas y en las publicaciones académicas, ya que ambas son acotadas en
extension y por tanto resulta mas sencillo hacer una presentacion conjunta de
estas.

676 Social Research Association (2003).
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participante®”’. Por ejemplo, el Codigo de ética de la Asociacion

Americana de Sociologia (ASA, por sus siglas en inglés) afirma:

«Al llevar a cabo una investigacién con poblaciones vulnerables
(por ejemplo, con jévenes, con poblaciones que han migrado
recientemente, con enfermos mentales), los socidlogos deben
tener especial cuidado para asegurar que se comprenda la
naturaleza voluntaria de la [participacion en la] investigacion y

que el consentimiento obtenido no sea coaccionado®®».

Las Guias éticas de la Asociacion de Investigacion Social del Reino
Unido (SRA, por sus siglas en inglés) sefialan que las poblaciones

vulnerables incluyen a:

«... [L]os nifios, las personas con una discapacidad intelectual, o
los que estan en relacion de dependencia con el investigador

('”)679».

Y advierten que la principal dificultad con estos grupos es la
obtencién del consentimiento informado®®.

Los Lineamientos para el comportamiento ético en las ciencias
sociales y humanidades elaborados por el comité de ética del CONICET
mencionan como grupos vulnerables a los nifios y a los jovenes, y

sugieren promover su proteccion siguiendo Declaraciones existentes:

«Cuando los que participan en la investigacion son nifios,
jovenes o cualquier grupo altamente vulnerable deben ser

577 Ver, por ejemplo, American Sociological Association (1999), CONICET-
comité de ética (2006) y British Educational Research Association (2012).

678 “In undertaking research with vulnerable populations (e.g., youth, recent
immigrant populations, the mentally ill), sociologists take special care to ensure
that the voluntary nature of the research is understood and that consent is not
coerced”. ASA (2005: 14). La traduccién es mia.

679 «__[C]hildren, those with an intellectual disability, or those in a dependent
relationship to the researcher (...)”. SRA (2003: 30). La traduccion es mia.

680 SRA (2003: 30).
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protegidos conforme a sus caracteristicas y a las normativas

vigentes referentes a los Derechos del Nifio®'».

En muchos casos, como en los sefialados, no se define el concepto de
vulnerabilidad y se lo vincula con la incapacidad de las y los
participantes para brindar un consentimiento informado sin hacer
referencia a la posibilidad de dafio y sin indicar qué tipo de protecciones
y medidas preventivas pueden implementarse®?. También se mencionan
como grupos vulnerables, aunque lateralmente, a los inmigrantes®’ y a
las minorias étnicas o religiosas®.

En el ambito académico ha habido algunos desarrollos en torno a la
vulnerabilidad y la investigacion social. Entre ellos se destacan los
trabajos de Joan Sieber®’, Nik Brown et al.®®, Joan Sieber y Martin
Tolich®’ y Pranee Liamputtong®*®.

Sieber aborda la problematica de la inclusion de poblaciones
vulnerables en las investigaciones sociales y aplica dicho concepto para
la investigacion con personas con VIH/SIDA y para investigar con nifios
y adolescentes. En dicha publicacion brinda una definicion de la
vulnerabilidad basada en siete tipos principales de vulnerabilidades. De
acuerdo a esta definicién las personas pueden ser vulnerables porque:
(1) son visibles o famosas, (2) carecen de recursos o autonomia, (3)

estan estigmatizadas, (4) estan en una posicion de dependencia, (5)

681 CONICET-comité de ética (2006: 2).

682 Existe una guia ética para investigar con grupos vulnerables realizada a
pedido de la Oficina del Primer Ministro Britanico: Principios éticos para
investigar con grupos vulnerables. Alli se sefialan que los grupos vulnerables
son, entre otros, los nifios, las minorias étnicas, los adultos mayores y las
personas con discapacidad. Se sefialan, no obstante, aspectos éticos generales
vinculados con la investigacion y no especificos para investigar con estos
grupos. Ver Connolly (2003).

583 American Sociological Association (1999).

684 Association of Social Anthropologists (2011).

685 Sieber (1992: 124-140).

58 Brown et al. (2004).

887 Sieber y Tolich (2013: 11-30).

688 Liamputtong (2007).



Perspectivas actuales en torno a la vulnerabilidad en ética 249

porque no pueden hablar por si mismas, (6) porque estan involucradas
en actividades ilegales o (7) porque estdn emparentadas con aquellos
que van a investigar. Para cada tipo de vulnerabilidad sefiala distintas
personas, logrando con ello una extensa lista de casi cincuenta grupos
vulnerables. Este listado de personas vulnerables tiene las mismas
dificultades que las sefialadas para el enfoque de las subpoblaciones:
etiqueta todo un conjunto de personas bajo una categoria sin distinguir al
interior de estas. Por ejemplo, sefiala que las mujeres o los
homosexuales son vulnerables, lo cual es cuestionable, ya que habria
que considerar su situacion particular y el contexto y el momento
histérico en el que se encuentran®®.

Esta clasificacion ha sido dejada de lado por la misma autora en
publicaciones posteriores (el texto citado es de 1992) y recientemente en
coautoria con Tolich ha presentado una version mas simplificada del
concepto de vulnerabilidad y la ha asociado con la problematica de los

riesgos:

«[El término] vulnerabilidad (...) hace referencia a las personas
gue no estan en posicion de evaluar los riesgos o de negarse a
padecer estos riesgos®®».

En esa misma publicacion se recupera la idea de una taxonomia de la
vulnerabilidad y se retoma la propuesta de Kipnis®'.

Brown et al. hacen un analisis de los problemas éticos mas
acuciantes que enfrentan las/os cientificas/os sociales al realizar
investigacion en paises en desarrollo con poblaciones sumamente

vulnerables. Las definen de la siguiente manera:

6% Ver Sieber (1992: 93-95).

690 «yulnerability (...) refers to persons who are not in a position to evaluate risk
or to refuse to endure risk”. Sieber y Tolich (2013: 11). La traduccién es mia.
Enfasis de los autores.

591 Kipnis (2001).
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«Las poblaciones vulnerables no estan en condiciones de ejercer
su derecho a elegir y dar su consentimiento para participar de
una investigacion®2».

Sefialan que estos paises, dadas las vulnerabilidades que los
caracterizan, merecen la mas estricta revision ética posible pero
justamente son regiones en las que no siempre existen mecanismos de
revision ética o posibilidades de implementarlos®”.

Este trabajo forma parte de una iniciativa para establecer un marco
ético en el contexto del Consejo de Investigacion Social y Econdémica
del Reino Unido (ESRC, por sus siglas en inglés). A pesar de que su
objetivo se restringe a regular las investigaciones que reciban fondos de
este consejo, su énfasis en las poblaciones vulnerables y los paises en
desarrollo es sumamente relevante y excepcional para el caso de las
ciencias sociales. No obstante esto, la definicion que dan de los grupos
vulnerables es muy acotada al ser reducida a la imposibilidad de brindar
un consentimiento informado. Como se ha sefalado anteriormente, la
imposibilidad de consentir es sélo uno de los aspectos de Ia
vulnerabilidad.

Una de las obras mas importantes en torno a la vulnerabilidad y la
investigacion social es el libro de la antropologa Pranee Liamputtong:
Investigando a los vulnerables [Researching the Vulnerable]®. Este
libro ofrece una guia metodologica exhaustiva para investigar con
grupos vulnerables. La autora se propone destacar la variedad de
desafios, particularidades y el compromiso por parte del equipo de
investigacion que implica la investigacion con estos grupos. De hecho,
incluye la investigacion con poblaciones vulnerables dentro de lo que se

ha denominado como la «investigacion en temas sensibles» [sensitive

692 «“yylnerable populations are poorly placed to exercise their right to chose
[sic] and give consent to participation in research”. Brown et al. (2004: 1). La
traduccion es mia.

593 Ver Brown et al. (2004: 3-4).

694 Liamputtong (2007).
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research]®”. Esto es la investigacion de actitudes y comportamientos
considerados privados o intimos, cuya revelacion puede causar censura,
malestar o puede desacreditar o incriminar a las personas
involucradas®®. Los temas generalmente considerados sensibles son
aquellos dificiles de abordar como: «el trauma, el abuso, la muerte, la
enfermedad, los problemas de salud, la violencia, el crimen — que
generan reflexiones sobre el rol de las emociones en la
investigacion®’».

La autora sefiala que el enfoque cualitativo es el adecuado para
investigar con estos grupos porque es flexible, no estructurado y apunta
a comprender las experiencias subjetivas y las propias interpretaciones
de las y los participantes. Estas caracteristicas lo hacen adecuado para
investigar con grupos vulnerables®®. Como sefiala una investigadora
especialista en temas de violencia, a través de las estrategias cualitativas
(entrevistas en profundidad, grupos focales, etc.) es posible dar la
oportunidad a las sobrevivientes de contar sus historias, de forma tal que
es imposible de realizar a través de estrategias cuantitativas en las que
las posibles respuestas estan fijadas de antemano®”’.

Una de las dificultades que presenta este libro es que no se brinda un
concepto unificado de la vulnerabilidad sino que se enumeran
multiplicidad de grupos vulnerables y se utilizan varios términos como

equivalentes:

«Con el término “vulnerable”, “de dificil acceso” 'y
“poblaciones ocultas” hago referencia a varios grupos sociales:
personas sin hogar, nifios y adolescentes, personas mayores,
personas con discapacidad, personas con enfermedades crdnicas

695 Ver Dickson-Swift, James y Liamputtong (2008).

6% Liamputtong (2007: 5).

697 e | .[T]rauma, abuse, death, illness, health problems, violence, crime —that
spawn reflection on the role of emotions in research”. Liamputtong (2007: 5). La
traduccion es mia.

6% Liamputtong (2007: 7).

899 Campbell (2002).
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y terminales, mujeres que han sido victimas de violencia, como la
violacion y la violencia doméstica, los trabajadores sexuales
tanto femeninos como masculinos, los hombres gay y las
lesbianas, las poblaciones indigenas, las personas pertenecientes
a minorias étnicas, los enfermos mentales, los usuarios y
vendedores [dealers] de drogas ilegales, y los que se ven
afectados por enfermedades estigmatizantes como las
enfermedades mentales y el VIH/SIDA. La lista no es exhaustiva,
pero estos grupos de personas son a menudo dificiles de
alcanzar, son los silentes, los ocultos, los desviados, los
prohibidos, los marginados y, por lo tanto, grupos “invisibles™
de la sociedad (Stone 2003)"».

A lo largo del libro se registran numerosas investigaciones con estos
grupos. Mostrar tal variedad de grupos vulnerables es parte de la
intencioén de la autora de plantear el panorama mas amplio posible en
torno al tema de la vulnerabilidad dada la escasez de trabajos sobre este.
Pero, como sefialé, es necesario especificar con mayor detalle el
concepto de vulnerabilidad para evitar una superpoblacion de grupos
vulnerables, y para poder disefiar estrategias de proteccion adecuadas
para estas personas y grupos.

Otros/as autores/as aluden al concepto de vulnerabilidad en el

contexto especifico de una investigacion social’”'. Fontes indaga en

700 T refer to the ‘vulnerable’, “difficult-to-access’ and ‘hidden populations’ of
several social groups: homeless people, children and adolescents, older people,
people with disabilities, chronically and terminally ill persons, women who have
experienced violence such as rape and domestic violence, female and male sex
workers, gay men and lesbians, indigenous populations, people from ethnic
minority backgrounds, the mentally ill, illicit drug users and dealers, and those
who are affected by stigmatised diseases such as mental illness and HIV/AIDS.
The list is not exhaustive, but these groups of people are often hard to reach;
they are the silent, the hidden, the deviant, the tabooed, the marginalised and
hence ‘invisible’ populations in society (Stone 2003)”. Liamputtong (2007: 4).
La traduccion es mia.

™1 Ver por ejemplo, Fontes (2004), Jacobsen y Landau (2003) y Loo (1982).
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torno al concepto de vulnerabilidad para el caso de la investigacion en
temas de violencia contra las mujeres’*®. Loo utiliza el concepto de
«poblaciones vulnerables» y lo vincula a la investigacion de fenomenos
sociales con personas de bajos recursos y nifios autistas — entre otros’ .
Jacobsen y Landau plantean los desafios éticos y metodolégicos de
investigar con personas desplazadas y refugiados, y aluden a estos como
«grupos vulnerables» .

Finalmente, cabe destacar que existen algunas iniciativas recientes
que promueven el analisis de los problemas éticos al investigar con
poblaciones vulnerables. Diversas universidades y consejos de
investigacion del Reino Unido desarrollaron una guia de diversas
cuestiones éticas con el objetivo de colaborar con el reconocimiento y
respeto de estas cuestiones en el contexto de las investigaciones que
realizan las/os cientificas/os sociales. Esta guia estd compuesta por
varios conceptos y temas claves para el analisis ético, y uno de ellos es

el de las «personas y grupos vulnerablesy» .

7.4 Aportes para una nueva concepcion de la
vulnerabilidad en investigacion social

En los tultimos apartados he reconstruido los desarrollos tedricos
principales en torno al concepto de vulnerabilidad en ética de la
investigacion biomédica. Luego, reconstrui los avances mas
significativos en torno a esta tematica en el contexto de la investigacion
en ciencias sociales, tanto en el ambito normativo como académico.

En los préoximos apartados volveré sobre algunos de los conceptos

analizados previamente, y presentaré un concepto de vulnerabilidad que

702 Eontes (2004).

% Loo (1982).

7 Jacobsen y Landau (2003).

5 Mas informacion en el siguiente link: http://www.lancaster.ac.uk/
researchethics/4-1-intro.html [Gltimo acceso: 16 de octubre de 2013].
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considero mas adecuado para el analisis ético de las investigaciones

sociales.

7.4.1 Alcance y limitaciones de los diversos conceptos de
vulnerabilidad

El debate en torno a la vulnerabilidad en ética de la investigacion se
caracterizo, en un primer momento, por ser un debate aislado. En los
ultimos afios se incrementd la atencion brindada a esta tematica. Una de
las consecuencias de esto es la existencia actual de una multiplicidad de
conceptos y perspectivas sobre la vulnerabilidad.

Uno de los inconvenientes de los avances recientes en torno a la
vulnerabilidad es que resultan inadecuados para ser utilizados en el
contexto de la investigacion en ciencias sociales. Esto sucede, por
ejemplo, con la propuesta de Hurst. La autora define el concepto de
vulnerabilidad como un reclamo valido para recibir una proteccion
especial dada la incrementada posibilidad de sufrir un dafio mayor’®.
Una de las principales dificultades de este concepto es como justificar e
implementar protecciones especiales cuando existen serios obstaculos
para asegurar protecciones no especiales (protecciones basicas), como
sucede habitualmente en el contexto de la ética de las investigaciones en
ciencias sociales. Lo mismo sucede con la propuesta de Rogers y
Ballantyne quienes realizan algunas sugerencias para investigar con
grupos vulnerables que suponen un desarrollo y buen funcionamiento de
estrategias de proteccion de los sujetos de investigacion, y por tanto,
terminan siendo aplicables solo localmente. Por ejemplo, plantean el
beneficio compartido de los resultados, la capacitacion continua, la
consulta con la comunidad a ser estudiada — entre otras sugerencias’’’.
Si bien son objetivos loables son dificilmente aplicables en muchos

contextos de investigacion biomédica y social.

796 \er Hurst (2008).
7 Rogers y Ballantyne (2008).
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Otros planteos resultan demasiado generales para poder ser aplicados
al contexto de la investigacion en ciencias sociales. Este es el caso de la
propuesta de Zion et al. quienes enuncian el tema en términos de
carencia de derechos y libertades fundamentales’”. Lo mismo sucede
con los desarrollos de Kottow y Solbakk cuyo objetivo principal es
fundamentar un concepto general o universal de vulnerabilidad
humana’. El punto de vista defendido por los autores, como sefialé,
resulta dificil de llevar a la practica.

Algunos conceptos de vulnerabilidad resultan, por el contrario,
demasiado circunscriptos a problematicas especificas como la propuesta
de Nickel que se centra en las personas seriamente enfermas, o la de
Macklin, cuyo foco es la investigacion multinacional y la investigacion
con mujeres’"”.

Otras concepciones sobre la vulnerabilidad, como la de Rogers et al.,
si bien son mas elaboradas presentan algunas dificultades o limitaciones
para ser aplicadas en el contexto de una investigacion (ya sea biomédica

"I Las autoras introducen distinciones como vulnerabilidad

o social)
inherente/situacional sin dar criterios claros para determinar a qué alude
cada concepto. Lo mismo sucede con la nocidon de vulnerabilidad
patogénica a la que hice referencia mas arriba. Por otra parte, plantear la
vulnerabilidad en términos de intrinseca o inherente, salvo para el caso
de las/os nifias/os, podria estigmatizar a la persona asi sefialada o dar
cuenta de un estado de vulnerabilidad inalterable. Por tanto, se pone en
duda la utilidad de dicha distincion para ser aplicada en el contexto de
una investigacion’'%.

En ciencias sociales, como vimos, suele predominar el enfoque de

713

los «grupos vulnerables» o enfoque de las subpoblaciones’-. Asimismo

798 Zion et al. (2000).

79 Kottow (2003) y Solbakk (2011).

19 Nickel (2006) y Macklin (2003).

"' Rogers, Makenzie y Dodds (2012) y Meek Lange, Rogers y Dodds (2013).
12 Ver Luna (en prensa) para una critica de esta posicion.

3 Sieber (1992) y Liamputtong (2007).
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suelen prevalecer concepciones de la vulnerabilidad ligadas a la
disminucién en las capacidades cognitivas o a la edad, y por tanto,
asociadas a la dificultad para brindar un consentimiento informado,
dejando de lado consideraciones vinculadas al contexto social y politico
en el que se encuentran los participantes que pueden incidir en la
vulnerabilidad”®.  Otros/as autores/as aluden al concepto de
vulnerabilidad en el contexto especifico de una investigacion social:
vinculada al VIH/SIDA, a la investigacion con mujeres — entre otros
temas’"”.

Una dificultad adicional en ética de la investigacion social y que
trasciende el debate conceptual sobre la vulnerabilidad es que existe
cierta reticencia a reconocer que las investigaciones sociales pueden
poner en riesgo y dafiar a las y los participantes. En este contexto resulta
complejo lograr cierto consenso con respecto al reconocimiento de la
vulnerabilidad de las y los participantes.

Como sefialaba lineas atras, no es mi intenciéon complejizar aun mas
el debate sobre la vulnerabilidad sino por el contrario sistematizar la

labor realizada y esbozar una nueva perspectiva sobre la vulnerabilidad.

7.4.2 Hacia un concepto de vulnerabilidad aplicable a las
investigaciones sociales

He sefialado los puntos criticos de las concepciones de la
vulnerabilidad presentadas en los ultimos apartados. Quisiera destacar a
continuacion los aspectos mads significativos de estos desarrollos
teodricos en torno a la vulnerabilidad. Esto me permitira presentar luego
un concepto de vulnerabilidad que puede ser de utilidad para la

investigacion en ciencias sociales.

"4 American Sociological Association (1999), CONICET-comité de ética
(2006), British Educational Research Association (2012) y Social Research
Association (2003).

13 Ver por ejemplo, Fontes (2004), Jacobsen y Landau (2003) y Loo (1982).
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De los documentos internacionales considero que la definicion de
vulnerabilidad brindada por las Pautas éticas de CIOMS-OMS, como la
imposibilidad de proteger los propios intereses, constituye una base
solida para poder pensar quién es vulnerable en el contexto de una
investigacion. En tanto esta definicion recoge la idea de que la persona
en cuestion no estd en la mejor situacion posible para afrontar
determinados acontecimientos (en este caso, involucrarse en una
investigacion)’'°.

La concepcidn analitica de Kipnis permite dar una idea cabal de la
vulnerabilidad en el contexto de una investigacion — especialmente la
biomédica”’. La taxonomia propuesta por él da cuenta de ciertas
condiciones, caracteristicas o aspectos de la persona, de su vinculo con
otros y del entorno en el que se encuentra que pueden hacerla
vulnerable. Esta taxonomia tiene gran relevancia al ser aplicada en
contextos concretos de investigacion’'.

De la propuesta de Luna quisiera destacar la nocion de las “capas de
vulnerabilidad”. Esta metafora permite pensar un concepto no
esencialista de vulnerabilidad. La idea de capas da cuenta de aspectos y
condiciones que pueden hacer a una persona vulnerable, y permite
pensar que un cambio en tales circunstancias puede revertir la situacion
de vulnerabilidad de la persona en cuestion. Este punto es de gran
relevancia, ya que minimiza la posibilidad de estigmatizar a las personas
como «vulnerablesy». Siguiendo esta idea resulta mas adecuado aludir a
la persona como en situacién de vulnerabilidad. Como sefialaba en el
capitulo anterior, considero que esta es la forma mas adecuada de hacer

referencia a estas personas y grupos’ '’

716 CIOMS-OMS (2002).

"7 Kipnis (2001, 2003).

18 Aunque como toda taxonomia deja entrever cierta rigidez del estado de cosas
al que alude. Es por esto que mi propuesta, que desarrollaré en los proximos
parrafos, apuntara a minimizar esto.

"% En otros 4mbitos esta nocién es utilizada asiduamente con el mismo objetivo
de evitar una vision esencialista e inalterable y la concomitante estigmatizacion
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Rogers et al. se destacan en su propuesta prospectiva y en su énfasis
en la promocion de la autonomia y la resiliencia de las personas
vulnerables, esto es, reforzar la capacidad de las personas de asumir
situaciones dificiles y sobreponerse a ellas’.

Retomo también la labor de Sieber y Tolich, unos de los pocos
autores que abordan la tematica de la vulnerabilidad especificamente en
ciencias sociales. Ellos vinculan la vulnerabilidad a la problematica de
los riesgos y retoman la taxonomia propuesta por Kipnis’*'.

Basandome en los desarrollos previos y teniendo en cuenta las
caracteristicas particulares de la investigacion en ciencias sociales es

posible comprender entonces la vulnerabilidad de la siguiente manera:

Una persona 0 grupo Se encuentra en una situacion de
vulnerabilidad si no es capaz de velar por su bienestar o
intereses, 0 no esta en posicion de evaluar los riesgos de
participar de una investigacion.

Este concepto de vulnerabilidad puede ser predicado de personas y
grupos. Los términos de bienestar e intereses deben ser entendidos en un
sentido amplio que incluya el bienestar fisico, psiquico y emocional; y la
nociéon de intereses debe ser comprendida de forma tal que incluya
cuestiones materiales e inmateriales (como creencias, valores o deseos).

Este concepto preliminar de vulnerabilidad puede ser especificado
segun diversos criterios. Basandome parcialmente en la propuesta de

Kipnis y de Luna’”, es posible identificar distintos tipos de

de la persona. Me refiero a los nifios (o personas) en situacion de calle (en vez
de chicos de la calle), las mujeres (o personas) en situacion de prostitucion (en
vez de prostitutas), las mujeres en situacion de violencia de género (en vez de las
mujeres golpeadas), etc.

720 Rogers, Makenzie y Dodds (2012) y Meek Lange, Rogers y Dodds (2013).

2! Sieber y Tolich (2013).

722 Retomo lo planteado en el apartado 2 sobre las distintas vulnerabilidades con
las salvedades que sefialo en los proximos parrafos con respecto a la
vulnerabilidad médica y la de infraestructura. Kipnis las presenta en forma de
interrogantes: ;El potencial participante tiene la capacidad para decidir si quiere
participar en la investigacion? (Vulnerabilidad cognitiva) ;Esta sujeto a la
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vulnerabilidades que pueden coexistir en una persona o grupo:
vulnerabilidad cognitiva, vulnerabilidad a la autoridad, vulnerabilidad
deferencial, vulnerabilidad fisica, vulnerabilidad distributiva,
vulnerabilidad contextual, vulnerabilidad social y vulnerabilidad
cultural.

Mi propuesta difiere de la de Kipnis en tres aspectos principalmente:
1) se agrega la vulnerabilidad cultural; 2) se reemplaza la vulnerabilidad
médica por la vulnerabilidad fisica™ y 3) la vulnerabilidad de
infraestructura es sustituida por la vulnerabilidad contextual””*. Hago
referencia con esta ultima a aquellas caracteristicas del contexto social y
politico en el que se enmarca la investigacion que puede tener injerencia
en el desarrollo de la investigacion y que puede atentar contra la
integridad de la persona participante’. Con vulnerabilidad fisica aludo
de forma general a aquellas condiciones que pueden exponer a los
posibles participantes a diversos riesgos ligados a sus condiciones o
capacidades fisicas, ya sea estar imposibilitado para caminar o poseer

una condicion considerada atipica como la intersexualidad,;

autoridad de otros para decidir? (Vulnerabilidad juridica) ;Muestra sefiales de
deferencia hacia otras personas que puedan esconder su no deseo de participar?
(Vulnerabilidad deferencial) ¢ Tiene alguna condicion médica grave que lo que
predisponga como candidato a participar de una investigacion? (Vulnerabilidad
médica) ¢Carece de bienes sociales basicos que podria recibir si participa de la
investigacion? (Vulnerabilidad distributiva) El lugar donde va a realizarse la
investigacion ;cuenta con la infraestructura necesaria para llevarla adelante?
(Vulnerabilidad de infraestructura) El posible participante ;pertenece a un
grupo social cuyos derechos e intereses han sido subestimados? (Vulnerabilidad
social). Ver Kipnis (2001, 2003). De Luna retomo la idea de “capas de
vulnerabilidad”. Ver Luna (2009).

723 i Agradezco a Florencia Luna por su sugerencia respecto a la vulnerabilidad
fisica!

24 Ver Kipnis (2001, 2003, 2004).

5 Las cuestiones institucionales o de infraestructura —ligadas, en la
reconstruccion de Kipnis, a los establecimientos donde se realizan las
investigaciones biomédicas- quedarian contempladas dentro de este concepto de
vulnerabilidad contextual.
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circunstancias que trascienden lo puramente médico’*’. Con
vulnerabilidad cultural aludo a la injerencia que puede tener la
pertenencia de una persona a un grupo cultural o comunitario
determinado, cuyos valores y creencias han sido menospreciados,
excluidos o marginados.

Estos criterios tienen como objetivo facilitar la tarea de
identificacion de aquellos factores, condiciones o contextos que hacen
vulnerable a una persona o grupo en el marco de una investigacion. No
obstante, no deben ser interpretados como un mapa exhaustivo de todas
las condiciones o circunstancias que hacen a alguien vulnerable sino
mads bien como criterios guias para identificar distintas vulnerabilidades.

En este sentido, los criterios propuestos constituyen una tipologia
provisoria de la vulnerabilidad en tanto quedan abiertos a posibles
modificaciones y revisiones. Lo que  intento eludir con esta
denominacion es dar cuenta de un estado inalterable de cosas, es por
esto que planteo los criterios como guias, retomando esta idea de «capas
de wvulnerabilidad», como aquellas caracteristicas que pueden
adicionarse una a la otra, emerger aunque también retirarse.

Considero que el concepto de vulnerabilidad propuesto puede
resultar de gran utilidad para ser aplicado en el contexto de la
investigacion en ciencias sociales™’. Por un lado, combina el énfasis en
los riesgos a los que se expone a estas personas y grupos con la
preocupacion central por su capacidad para proteger su bienestar e
intereses. Por otro lado, evita caer en el enfoque de las subpoblaciones

que etiqueta y potencialmente estigmatiza a un conjunto de personas

726 La vulnerabilidad médica quedaria contemplada como un tipo, entre otros, de
vulnerabilidad fisica.

27 Este concepto de vulnerabilidad también puede utilizarse en investigacion
biomédica, ya que es aplicable a las investigaciones sociales pero no exclusivo
de estas. Los criterios propuestos, no obstante, resultan mas adecuados para las
ciencias sociales que para las ciencias biomédicas por su mayor énfasis en el
contexto sociopolitico y cultural, y su menor énfasis en cuestiones de
infraestructura.
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bajo la categoria de vulnerables. Siguiendo la definicién propuesta, una
persona o grupo puede encontrarse en situacion de vulnerabilidad -en
determinadas circunstancias. Si estas circunstancias varian, puede
revertirse la situacion de vulnerabilidad.

Mi propuesta agrega a las anteriores el énfasis en el contexto
sociopolitico y cultural como condiciones que pueden desencadenar la
vulnerabilidad de las y los participantes. Esto supone una ventaja
tedrica, por cuanto incluye un contexto no ponderado en el que la
vulnerabilidad puede hacerse presente (vulnerabilidad cultural) y amplia
y especifica las cuestiones de infraestructura mencionadas por Kipnis
(vulnerabilidad contextual). A su vez, la vulnerabilidad fisica permite
ampliar las consideraciones ligadas a lo corporal que pueden propiciar la
vulnerabilidad y que trasciende las cuestiones netamente médicas.

Desde un punto de vista practico, los criterios propuestos permiten
facilitar la tarea de identificacion de aquellos aspectos que pueden hacer
vulnerables a las personas y grupos en el contexto de una investigacion,
y que los predisponen a sufrir un dafio como consecuencia de su
participacion en esta.

Para terminar quisiera sefialar que en vistas de respetar y proteger a
las personas en situacion de vulnerabilidad en el contexto de una
investigacion social resulta imprescindible: identificar de qué tipo de
vulnerabilidad o vulnerabilidades se trata; qué estrategias pueden
implementarse para proteger a estas personas y grupos; y qué formas de
promover la autonomia y el empoderamiento de las y los participantes

728
pueden ser llevadas a cabo

. En este sentido, retomo las ideas de
Rogers et al. y DeBruin y complemento el énfasis en la proteccion de
las personas vulnerables con la promocion del empoderamiento y la

agencia moral. Como sefiala DeBruin:

«La proteccién paternalista no siempre es lo que se necesita. En
algunos casos, tal vez, seria mejor pensar en términos de

728 Ver Keegan Eamon (2008) y De Vries, DeBruin y Goodgame (2004).
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empoderamiento -por ejemplo, dandole mayor voz a algunas
personas o grupos en el disefio de las investigaciones y en el
establecimiento de las agendas de investigacion».

Siguiendo esta idea quisiera agregar que considerar que una persona
es vulnerable y debe ser protegida no implica necesariamente que se
subestime su agencia moral y su capacidad para enfrentar situaciones

complejas.

7.5 Conclusién

El propodsito de este capitulo fue abordar el concepto de
vulnerabilidad en el campo especifico de la ética de la investigacion en
ciencias sociales. Con este fin, presenté los desarrollos teoricos mas
significativos sobre la vulnerabilidad en ética de la investigacion
biomédica y social; y estimé los alcances y limitaciones de estos
conceptos. Hacia el final del capitulo esbocé un nuevo concepto de
vulnerabilidad que puede ser aplicado en el contexto de las
investigaciones sociales.

Como he demostrado en este capitulo, la problematica de la
inclusion de personas y grupos vulnerables en las investigaciones
sociales no ha sido abordada en profundidad, ni en la literatura
especializada ni en las guias éticas. En esto se fundaba la importancia de
reflexionar sobre esta tematica.

Investigar con personas y grupos en situacion de vulnerabilidad es,
desde mi punto de vista, uno de los mayores desafios en ética de la

investigacion. Como sefialan Flaskerud y Winslow, investigar con

79 “paternalistic protection is not always what is needed. In some cases,
perhaps, we would do better to think in terms of empowerment — for example,
giving some persons or groups greater voice in setting research agendas and
designing studies”. DeBruin (2001: 7). La traduccién es mia.
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grupos vulnerables pone en cuestion principios y lineamientos éticos

considerados basicos:

«Las cuestiones vinculadas al consentimiento informado, el
resguardo de la confidencialidad y la privacidad, el balance de
los riesgos y beneficios de un estudio, asi como la atencién
brindada a cuestiones de equidad son especialmente importantes
cuando se trabaja con grupos que son vulnerables”%.

De lo que se trata es de buscar un equilibrio entre el respeto y la
proteccion de estas personas y grupos, y el compromiso y la necesidad
de realizar investigaciones para conocer mas sobre ellos y para poder
colaborar en su empoderamiento. Con este capitulo espero haber

contribuido aunque sea minimamente a tal importante tarea.

0 “Issues of providing informed consent, maintaining confidentiality and
privacy, weighing the risks and benefits of a study, and paying attention to
issues of fairness are all especially important when working with groups who are
vulnerable”. Flaskerud y Winslow (1998: 10). La traduccién es mia.






CONCLUSION GENERAL

Las preguntas que daban inicio a esta tesis aludian a dos cuestiones
éticas fundamentales: si es posible que las personas que forman parte de
una investigacion social se vean afectadas o dafiadas por su
participacion, y si estas investigaciones plantean en general cuestiones
no resueltas o controvertidas desde un punto de vista moral. En esta tesis
he podido mostrar que las respuestas a ambas preguntas son afirmativas:
las y los participantes pueden verse afectadas/os por su participacion en
la investigacién, y existen numerosos problemas éticos en estas
investigaciones, especialmente cuando se investiga con personas y
grupos en situacion de vulnerabilidad.

La relevancia de abordar estos temas, como he sefialado a lo largo de
la tesis, se fundamenta tanto en cuestiones de indole practica como
tedrica. Desde un punto de vista practico, es indispensable atender a
estos problemas teniendo en cuenta que pueden tener consecuencias
negativas en el bienestar de las y los participantes. Desde un punto de
vista teorico, resulta imprescindible hacer un analisis filosofico de los
problemas éticos y de los conceptos subyacentes involucrados, dada la
escasez de andlisis de estos temas en el contexto de las disciplinas
sociales.

Como sefialara oportunamente, aunque el debate en torno a la ética
de la investigacion y las ciencias sociales ha tenido lugar hace ya varias

décadas, las preguntas fundamentales atin hoy no resultan tan sencillas
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de responder. Esto se debe a varias razones: por una parte, los problemas
éticos de las investigaciones sociales se han planteado frecuentemente a
la luz de la ética de la investigacion biomédica, desconociendo las
caracteristicas distintivas de estas disciplinas. Por otra parte, todavia
persiste en muchas regiones una falta de reconocimiento de los
problemas éticos que implican estas investigaciones, y no hay consenso
respecto de cuestiones éticas basicas como por ejemplo qué constituye
un dafio, y en qué circunstancias es admisible no solicitar el
consentimiento informado. Asi también, hay cierta resistencia por parte
de las y los cientificas/os sociales a aceptar la imposicion de limites a su
labor de investigacion.

En este contexto general cobraba sentido reemprender la tarea de
reflexionar sobre los problemas éticos de las investigaciones sociales y
volver a enunciar las preguntas fundamentales.

A continuacion reconstruiré los contenidos y argumentos principales
desarrollados en cada capitulo, retomaré las hipdtesis de trabajo,
sefalaré algunos de los problemas pendientes mas importantes a mi
entender en materia de ética de la investigacion social y dejaré
planteadas algunas propuestas de orden practico a fin de propiciar el

desarrollo de este campo de estudio.

En el capitulo 1 de esta tesis describi los acontecimientos principales
que dieron origen a la reflexion de los aspectos éticos de las
investigaciones sociales entre las décadas de 1960-1970 en Estados
Unidos. Analicé tres casos controvertidos desde un punto de vista ético:
las investigaciones de Milgram, Humphreys y Zimbardo. Estos casos
tuvieron un gran impacto en la opinion publica asi como en ambitos
académicos y esto dio como resultado el debate de numerosas cuestiones
éticas en torno a estas investigaciones e impulso la creacion de codigos
y guias éticas entre las principales asociaciones de cientificos sociales de
Estados Unidos. Asimismo, la inclusion de las disciplinas sociales en la

regulacion federal que guiaba las investigaciones con seres humanos



Conclusion general 267

colabor6 en la problematizacion de estos temas aunque, como he
mencionado, posteriormente generdé muchas controversias por
contemplar diversos tipos de investigacion — la biomédica y la social
— bajo una misma regulacion y bajo un mismo criterio.

Luego analicé las perspectivas actuales mas destacadas en ética de la
investigacion social y puse de manifiesto la variabilidad que presenta de
pais en pais. A pesar de que se han abordado las problematicas de ética
de la investigacion social durante los Ultimos cuarenta afios, este campo
de estudio no ha tenido un desarrollo uniforme y sistematico,
equiparable al evidenciado por la ética de la investigacion biomédica. En
este sentido, no es posible afirmar que exista un estandar ético minimo
respecto a la evaluacion de estas investigaciones que pueda ser aplicado
a nivel global. Esto es, no hay una guia ética que sea reconocida y
exigible internacionalmente y que incluya los aspectos éticos
fundamentales que una investigacion social debe contemplar al llevarse
a cabo. Por el contrario, se presenta de forma muy heterogénea en
distintos paises y regiones, no habiéndose establecido suficientes canales
de dialogo entre estos.

Esta situacion fue descripta tomando como eje de analisis dos
posiciones en debate. Una de ellas defendia un punto de vista critico
respecto al funcionamiento actual de todo el sistema de comités de ética
y regulaciones que se ha desarrollado a lo largo de los Gltimos cuarenta
afios. La dificultad en este caso es que se sobrestimaban los problemas y
se exigian requisitos éticos desmedidos e inadecuados para las
investigaciones sociales. La otra posicion manifestaba cierto
escepticismo en relacion a la necesidad de reconocer los problemas
éticos que generan las investigaciones sociales y esto era avalado por
una falta de regulacion y de procedimientos de evaluacion ética de estas
investigaciones. En este caso, por el contrario, se subestimaban los
problemas éticos. Ejemplifiqué estas posiciones con los casos de

Estados Unidos/Canadé y Argentina respectivamente. Lo problematico
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de ambos puntos de vista es que terminaban desestimando — por exceso
o por defecto — la importancia de realizar un analisis ético de estas
investigaciones.

Posteriormente, cuestioné el argumento del imperialismo ético segun
el cual se ponia en duda directamente la necesidad de realizar un analisis
ético de las investigaciones sociales. Lo que se sefialaba es que este
escrutinio ético constituia una imposicion injustificada de una disciplina
sobre la otra (de las ciencias biomédicas sobre las ciencias sociales).
Segin  este argumento estas investigaciones son  simples
«conversaciones entre adultos» y dado que los adultos pueden defender
sus propios intereses no es necesario tomar mayores recaudos éticos. En
respuesta al argumento sefialé que resulta inadecuado considerar a todas
las investigaciones sociales como si fueran solamente «conversaciones
entre adultos». Muchas de estas investigaciones involucran personas y
grupos en situacion de vulnerabilidad e investigan cuestiones que
pueden ser traumaticas o dolorosas para las y los participantes. En estos
casos, por mencionar algunos ecjemplos, las personas participantes
pueden no estar en condiciones de defender sus propios intereses. Esto
pone de manifiesto la necesidad e importancia de asegurar un analisis
ético de estas investigaciones. Por otra parte, resulta cuestionable reducir
la investigacion social a una «charla entre adultos». Solo un numero
muy reducido de investigaciones entraria bajo dicha categoria (por
ejemplo, una encuesta sobre consumo de bebidas gaseosas). Por todo lo
dicho, el argumento de que las investigaciones sociales son solo simples
«conversaciones entre adultos» resulta inaceptable.

A continuacion analicé y puse en duda los principales argumentos
esgrimidos en contra de la evaluacion ética de las investigaciones
sociales. Dicho brevemente: el primer argumento sefialaba que las
investigaciones sociales practicamente no presentan riesgos para los/as
participantes, por tanto, no es necesario realizar una evaluacion ética de

ellas. El segundo argumento afirmaba que la relevancia social de la
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investigacion era condicion suficiente para justificar éticamente su
realizacion. Y el tercer argumento consistia en sefialar que las distintas
esferas de la cultura son auténomas, y que por tanto no se justifica la
intromision de una sobre otra (en este caso de la ética sobre las ciencias
sociales). Estos argumentos incidieron e inciden aun hoy en el desarrollo
de la ética de la investigacion social al desestimar la necesidad misma de
una evaluacidn ética de las investigaciones sociales. En respuesta a este
primer argumento puse de manifiesto que estas investigaciones exponen
a diversos tipos de riesgos a las y los participantes, y mostré que ha
habido numerosos casos reales en los que las y los participantes han
sufrido dafios. Respecto al segundo argumento sefialé que la relevancia
social es un elemento importante al evaluar una investigaciéon pero no
puede ser considerado como el tinico. Con respecto al Glltimo argumento
hice hincapié en la prioridad de los y las participantes sobre los avances
de la ciencia, sostuve que la completa autonomia de las esferas fue
puesta en duda y que la necesidad de una evaluacion ética de las
investigaciones — sobre todo luego de la segunda guerra mundial — se
impuso como una necesidad de las sociedades modernas, dado que sin
una guia las consecuencias podian ser nefastas.

Hacia el final del capitulo presenté mi posicion en este debate como
la busqueda de un equilibrio entre ambos extremos: entre aquellos que
sobrestiman y subestiman los problemas éticos de las ciencias sociales.
Si bien en un primer momento de mi investigacion sobre estos temas
exploré la idea de que las investigaciones sociales generaran problemas
«nicos» o «exclusivos» respecto de otras investigaciones con seres
humanos, luego llegué a la conclusion de que los problemas éticos son
semejantes, no obstante, presentan ciertas singularidades 'y
especificidades. Un ejemplo de esto es el consentimiento informado. En
ciencias sociales es cuestionado este requisito, pero muchas de las
criticas apuntan a la forma en la que se llevaria a cabo, y no al concepto

mismo de consentimiento informado como una autorizaciéon autonoma
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para participar de la investigacion. Por tanto, de lo que se trata mas bien
es de propiciar un analisis pormenorizado de los problemas éticos, que
sea diferente al enfoque mas habitual ligado a la investigacion
biomédica.

Esta situacion me ha llevado a pensar que la clave esta en el abordaje
particularizado de los problemas éticos de las investigaciones sociales.
En esto consistia la primera hipotesis que me propuse defender: los
problemas éticos que se suscitan en el contexto de las investigaciones en
ciencias sociales presentan caracteristicas particulares y especificas
respecto a otros problemas éticos de investigacién con seres humanos.

La primera hipdtesis quedo esbozada hacia el final del capitulo 1 y
este enfoque particularizado de los problemas éticos fue desarrollado a
través de los capitulos 3,4, 5y 6.

Para especificar y analizar los problemas éticos de las
investigaciones sociales presenté un doble enfoque: segln el primero se
identifican las cuestiones éticas a través del analisis de las principales
estrategias de investigacion social. Segtn el segundo enfoque se detallan
los aspectos €ticos a la luz de un conjunto de conceptos clave para el
analisis de las investigaciones con seres humanos. En la literatura sobre
el tema estos enfoques suelen ser presentados por separado: o se detallan
los problemas éticos a través de las estrategias metodoldgicas o a través
de diversos conceptos éticos clave”'. El objetivo de este doble enfoque
fue presentar de la forma mas exhaustiva posible los problemas éticos de
estas disciplinas. Esta visidon complementaria me permitié mostrar una
gran variedad de consideraciones ¢éticas ligadas directamente a la
realizacion de investigaciones sociales.

En el capitulo 2 describi las principales estrategias de investigacion
social — los disefios experimentales, las etnografias, las entrevistas, las

encuestas y los grupos focales — y esbocé los problemas éticos que

311 excepcion a esto es Herbert Kelman quien plantea problemas éticos desde
ambas perspectivas. Ver Kelman (1982).
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pueden originarse en cada estrategia de investigacion en particular. El
énfasis estuvo puesto en las estrategias de investigacion, y en como estas
pueden propiciar ciertos problemas éticos.

En los experimentos se destaca el problema de la responsabilidad
ética del equipo de investigacion al realizar este tipo de ensayos, ya que
implican necesariamente algin tipo de modificacion de la conducta o
intervencion en el ambiente. Las y los participantes quedan bajo el
cuidado del equipo y por tanto es imprescindible que eviten cualquier
riesgo innecesario, ya sea que se trate de un experimento de laboratorio
o de campo. Las otras dos cuestiones que se destacan en este tipo de
investigaciones son los posibles dafios que pueden sufrir los o las
participantes y la dificultad para obtener un consentimiento informado
dado el uso frecuente del engaio.

En las etnografias uno de los principales problemas éticos se asocia a
la dificultad para obtener un consentimiento informado segun su formato
estandar, teniendo en cuenta que el inicio y el final de la investigacion
no son tan precisos. Otro problema ético de gran relevancia en el trabajo
de campo es proteger la informacion confidencial cuando se estudia con
grupos muy pequefios o que tienen caracteristicas muy distintivas.
También resulta complejo respetar la privacidad del grupo estudiado
sobre todo cuando se investiga con comunidades indigenas o personas
que han atravesado situaciones traumaticas. Por ultimo, otro problema
que se relaciona comunmente a las etnografias es la dificultad para
delimitar la relaciéon que se establece con los o las participantes y
especialmente con los o las informantes clave. En ocasiones se
confunden los roles y las/os participantes pueden sentirse que han sido
«usadas/osy» por los/as investigadores/as.

En las entrevistas, encuestas y grupos focales los problemas éticos de
la proteccion de la informacion y de respeto de la privacidad vuelven a
ser centrales. En este tipo de investigaciones los temas pueden ser

sensibles, o pueden comprometer legal o politicamente a las y los
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entrevistados. Por tanto, cuidar esos aspectos ¢éticos resulta
indispensable en vistas a evitar dafios en los y las participantes.

En los dos primeros capitulos de estas tesis di cuenta de la historia de
la ética de la investigacion, presenté los debates y desafios actuales en
distintos contextos y latitudes, asi como también describi sucintamente
las principales estrategias de investigacion y los problemas éticos que
pueden ser asociados a estas. En estos capitulos di cuenta del estado de
la cuestion en lo que respecta al abordaje de la ética de la investigacion
social en la actualidad.

En los capitulos 3, 4, 5 y 6 realicé un analisis filos6fico exhaustivo
de los problemas éticos de las ciencias sociales y de los conceptos
tedricos subyacentes a estos problemas. Tomé como eje de andlisis los
conceptos de dafio, riesgo, beneficio, autonomia, consentimiento
informado, confidencialidad, privacidad y vulnerabilidad.

En estos capitulos mi estrategia fue la siguiente: primeramente
realicé un analisis teorico de los conceptos sefialados, reconstrui los
principales antecedentes en bioética y ética de la investigacion vy,
finalmente, examiné las diversas problematicas éticas vinculadas o
derivadas de estos conceptos.

En el capitulo 3 analicé los conceptos de daiio, riesgo y beneficio. En
el contexto general de la ética de la investigacion estas nociones han
resultado utiles para analizar un amplio espectro de consideraciones
éticas relacionadas con la investigacion con seres humanos, y han
colaborado con un mayor respeto y proteccion de las personas. Por
tanto, consideré pertinente tomar como hilo conductor estos conceptos
pero atendiendo especialmente a las caracteristicas particulares de las
investigaciones sociales en relacion con estas problematicas.

Presenté, en primer lugar, el debate en torno a los dafios, riesgos y
beneficios en ética de la investigacion social. A continuacion analicé en
detalle las nociones de riesgo y de dafio, y presenté diversas

clasificaciones aplicables a las investigaciones sociales. Finalmente,
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puse de manifiesto la dificultad de establecer los beneficios directos para
las y los participantes como fruto de su colaboracion en la investigacion.

Como indiqué en diferentes oportunidades, existe cierta resistencia a
aceptar que las investigaciones sociales puedan generar dafios en las y
los participantes. Se suele considerar que son investigaciones inocuas o
con riesgo minimo. Teniendo en cuenta estos antecedentes mi estrategia
fue distinguir las nociones de riesgo y dafio; ampliar el concepto de
dafio, ya que suele ser reducido a los daios fisicos, y explicitar que las y
los participantes pueden ser afectados/as en distintas esferas de sus
vidas: en lo social, en lo psicoldgico, en lo econdmico, en lo legal — por
mencionar algunas de ellas.

Presenté los debates y avances actuales en torno la categoria de
riesgo teniendo en cuenta los dos componentes de este concepto: la
magnitud y la frecuencia. Sefialé que la aplicacion de este concepto en
filosofia moral no estd exenta de dificultades sobre todo teniendo en
cuenta que esta nocion implica la consideracion de probabilidades y el
establecimiento de un umbral a partir del cual este riesgo posible se
transforma en un dafio o constituye la violacion de un derecho. Lo que
me interesaba resaltar en este caso es la diversidad de riesgos a los que
se puede exponer a un participante en una investigacion social. Esta
consideracion es por si misma éticamente relevante mas alla de que
estos riesgos luego se concreten o no en dafios. Hacia el final de ese
apartado reproduje una tabla en donde se especifican una gran variedad
de riesgos y dafios posibles en investigacion social %,

Luego analicé en detalle el concepto de dafio. En investigacion en
ciencias sociales suele subestimarse la posibilidad de dafio al
interpretarse el dafio como dafio fisico exclusivamente, dejando de lado
otros aspectos de la vida de las personas que pueden verse implicados.
Con el objetivo de mostrar un concepto de dafio que fuera aplicable al

contexto de las investigaciones de las ciencias sociales, retomé la

32 Ver Sieber y Tolich (2013) y Rid, Emanuel y Wendler (2010).
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propuesta de Joel Feinberg, quien afirma que alguien es dafiado cuando
sus intereses han sido frustrados, truncados, invadidos o dejados de
lado™*. Este concepto me permitié poner de manifiesto que es posible
ampliar el espectro de dafios a ser considerados en investigacion en
ciencias sociales al considerar diversos intereses que pueden verse
afectados.

Habiendo avanzando en estos conceptos presenté diversas
clasificaciones de riesgos y de dafios que contemplaban distintas esferas
de la vida de las personas. Desarrollé especialmente seis tipos de riesgos
que pueden presentarse en una investigacion social: riesgos fisicos,
psiquicos, sociales, economicos, legales y riesgos para otros.

En relacion con los beneficios, lo que caracteriza a las
investigaciones sociales es que no suelen presentar beneficios directos o
tangibles para las personas participantes sino mdas bien suelen haber
beneficios indirectos, esto es, contribuciones al conocimiento de
diversas problematicas sociales, politicas, historicas y culturales. No
obstante esto y teniendo en cuenta estas particularidades de las
disciplinas sociales, lo que se recomienda es buscar otras formas de
devolver a las y los participantes su contribucion a la basqueda del
conocimiento, por ejemplo, compartiendo con ellos los resultados de la
investigacion.

En el capitulo 4 analicé, en primer lugar, diversos antecedentes en
torno al concepto de autonomia, una de las nociones de mayor
relevancia en filosofia practica, y especificamente en bioética y ética de
la investigacion. Retomé sucintamente los referentes ineludibles en esta
tematica: Immanuel Kant y John Stuart Mill. Luego presenté los debates
y ramificaciones actuales en torno al concepto de autonomia: autonomia
moral, autonomia personal y autonomia politica, y sefialé algunas
criticas a este concepto desde posiciones feministas, asi como

reformulaciones de este a través de la nocidn de autonomia relacional.

733 Feinberg (1984: 34).
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Retomé el principio de respeto de la autonomia de Tom Beauchamp y
James Childress y su énfasis en la nocién de acciones autonomas. A
través de esta reconstruccion de los antecedentes de la autonomia senté
las bases para sefialar y especificar un conjunto de problematicas éticas
relevantes para el andlisis de las investigaciones de las ciencias sociales:
el consentimiento informado, el respeto de la privacidad y la proteccion
de la confidencialidad.

En lo que se refiere al consentimiento informado, y como sefalé
anteriormente, suele cuestionarse el formato de este requisito y el hecho
de que sea un documento escrito y deba ser solicitado en una etapa
anterior a la recoleccion de datos. Con este fin, introduje una distincion
entre dos sentidos del consentimiento informado: uno sustancial y otro
procedimental que me permitio sistematizar las criticas y pensar posibles
soluciones™*. En muchas investigaciones sociales — como en el trabajo
de campo — es practicamente imposible cumplir con el formato
estandar del consentimiento informado. Esto no significa que no sea
necesario solicitar la autorizacidn a los potenciales participantes para
formar parte de la investigacion sino que esta autorizacion tendra que ser
solicitada de diversas formas — a través del uso de recursos visuales o
en forma oral — y en distintos momentos de la investigacion.

Otro punto analizado y que genera grandes controversias en estas
disciplinas es el uso del engafio. Actualmente, no hay consenso con
respecto a las situaciones en las que es éticamente aceptable hacer uso
del engafio. El debate gira en torno a la busqueda de un balance
adecuado entre el respeto de la autonomia, los dafios y el potencial valor
de la investigacion. Los que defienden su uso apelan a una necesidad
experimental: si las y los participantes supieran de qué se trata el estudio
responderian de manera diferente, y de esta forma las respuestas serian
sesgadas. Los detractores cuestionan que el uso del engafio les esta

privando a los participantes la posibilidad de tomar una decision

734 Faden y Beauchamp (1982).
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autébnoma, y estos pueden ser dafiados como consecuencia de su
participacion en la investigacion.

Hacia el final del apartado sefialé que si bien el uso del engafio es
una practica muy usual en ciertas investigaciones sociales deberia ser
reducida al minimo y utilizada solo en situaciones excepcionales (por
ejemplo, cuando se esté investigando la vulneracion de derechos
humanos y no haya alternativas metodolédgicas posibles que no incluyan
el engaiio).

En el ultimo apartado del capitulo 4 abordé dos de las problematicas
éticas mas usuales y mas debatidas en el contexto de las investigaciones
sociales: la proteccion de la confidencialidad de la informacion y el
respeto de la privacidad de las personas. Hice hincapié en mostrar que si
bien estos problemas estan estrechamente relacionados, son problemas
éticos diferentes. También puse de manifiesto que la privacidad y la
confidencialidad tienen un matiz diferente en estas disciplinas por el tipo
de actitudes, comportamientos y experiencias que investigan y por el
tipo de informacion a la que acceden: en muchos casos, se indaga en
historias intimas y se obtienen datos e informacion privada y sensible.

Los capitulos 5 y 6 estuvieron dedicados a abordar una problematica
que practicamente no ha sido analizada en investigacion social: el
concepto de vulnerabilidad y los problemas éticos que se generan al
investigar con personas y grupos en situacion de vulnerabilidad. Dada la
novedad, y desde mi punto de vista, la importancia de esta tematica se
hizo un analisis exhaustivo y en extenso de esta dedicandole dos
capitulos.

En estos capitulos argumenté en pos de la segunda hipotesis de esta
tesis. Puse manifiesto que las investigaciones sociales con individuos y
grupos en situacion de vulnerabilidad plantean problemas éticos de
mayor envergadura dada su situacion de base, que las investigaciones
que no incluyen estos individuos y grupos y tienen la potencialidad de

provocar un dafio significativo en estos participantes (hipétesis 2). Asi
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también, mostré que gran parte de los conceptos actuales de
vulnerabilidad resultan inadecuados para ser aplicados al ambito de la
ética de la investigacion en ciencias sociales (hipotesis 2.1.). Hacia el
final del ultimo capitulo propuse un nuevo concepto de vulnerabilidad
que puede resultar adecuado para el analisis €tico en estas disciplinas.

A través de estos capitulos hice un analisis exhaustivo y original de
la problematica de la vulnerabilidad en investigacion en ciencias
sociales.

En el capitulo 5, analicé los debates actuales y nuevos desarrollos en
torno a la vulnerabilidad, asi como su uso y variantes en los documentos
de ética. En la actualidad, se ha incrementado exponencialmente la
bibliografia que se ocupa del tema de la vulnerabilidad en el marco de la
investigacion biomédica. No obstante esto, en el campo de la
investigacion social sigue siendo un tema escasamente abordado —
salvo contadas excepciones. El concepto de vulnerabilidad también esta
presente en diversos documentos y guias de ética de la investigacion.
Pero como puse de manifiesto si bien estos documentos han cumplido
un rol central en la difusion y utilizacion de este concepto, su abordaje
es limitado y generalmente se reduce a enumerar subpoblaciones de
grupos vulnerables sin dar una definicion de la vulnerabilidad.

En segundo lugar, realicé un analisis de un referente ineludible en el
tema: Robert Goodin y el principio de proteccion del vulnerable. Este
autor desarrolla un modelo de la vulnerabilidad con el propdsito de
ampliar las responsabilidades sociales que tenemos hacia otras
personas’*”. Sostiene que es la vulnerabilidad del otro el fundamento de
nuestras responsabilidades especiales y no un acuerdo voluntario entre
partes como sostienen otros autores. Estas responsabilidades se
acrecientan en el contexto de un vinculo profesional. Siguiendo este

modelo sefialé que las y los investigadoras/es sociales tienen un doble

35 Goodin (1985a).
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deber de proteger y promover el bienestar de los participantes, uno
basado en su profesién y otro basado en la vulnerabilidad del otro.

En el capitulo 6 hice un recorrido detallado de las diferentes
perspectivas tedricas actuales en torno a la vulnerabilidad en
investigacion biomédica y en investigacion social. Estos desarrollos
incluian perspectivas muy diversas: se ha considerado a la
vulnerabilidad como un reclamo valido para recibir una proteccion
especial, se la ha identificado como un principio ético y se ha propuesto
un concepto relacional y dindmico basado en la nocion de capas de
vulnerabilidad.

Si bien, como he mostrado, muchos de estos desarrollos han
representado un gran avance en el abordaje de este tema, la mayor parte
de ellos tiene limitaciones para ser aplicados al contexto de las
investigaciones sociales. En el ambito concreto de la investigacion
social el tema ha recibido menor atencion sobre todo en lo que respecta
al abordaje tedrico de este concepto. Salvo algunas excepciones,
generalmente, se describen grupos de poblaciones vulnerables.

Teniendo en cuenta estos antecedentes, hacia el final del capitulo
propuse un concepto de vulnerabilidad adecuado para el ambito de la
ética de la investigacion en ciencias sociales. Alli sefialé que es posible
comprender la vulnerabilidad de la siguiente manera: una persona o
grupo se encuentra en una situacién de vulnerabilidad si no es capaz de
velar por su bienestar o intereses, 0 no esta en posicion de evaluar los
riesgos de participar de una investigacion.

Este concepto permite considerar en qué situaciones y bajo qué
circunstancias una persona o grupo puede ser considerado vulnerable.
Sefialé también que puede ser especificado segun diversos criterios guias
que a fines practicos permiten facilitar la tarea de identificacion de
aquellos aspectos que pueden hacer vulnerables a las personas o grupos
(como por ejemplo, la vulnerabilidad social, la vulnerabilidad cultural y

la vulnerabilidad cognitiva). Asimismo sefialé que los criterios
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propuestos constituyen una tipologia provisoria de la vulnerabilidad en
tanto quedan abiertos a posibles modificaciones y revisiones.

El concepto de vulnerabilidad presentado puede resultar de gran
utilidad para ser aplicado en el contexto de la investigacion en ciencias
sociales. Combina el énfasis en los riesgos a los que se expone a estas
personas y grupos con la preocupacion central por su capacidad para
proteger su bienestar e intereses. Evita caer en el enfoque de las
subpoblaciones que etiqueta y potencialmente estigmatiza a un conjunto
de personas bajo la categoria de vulnerables. Siguiendo la definicion
propuesta, y retomando la nocion de capas de vulnerabilidad’®, una
persona o grupo puede encontrarse en una situacion de vulnerabilidad en
determinadas circunstancias y si estas circunstancias varian puede
revertirse la situacion de vulnerabilidad.

Mi propuesta enfatiza la importancia del contexto sociopolitico y
cultural como condiciones que pueden desencadenar la vulnerabilidad
de las y los participantes, aspectos sumamente relevantes en
investigacion social.

Conclui el capitulo sefialando que investigar con personas y grupos
en situacion de vulnerabilidad es, desde mi punto de vista, uno de los
mayores desafios en ética de la investigacion. De lo que se trata es de
buscar un equilibrio entre el respeto y la proteccion de estas personas y
grupos, y el compromiso y la necesidad de realizar investigaciones para

conocer mas sobre ellos y para poder colaborar en su empoderamiento.

Hasta aqui he reconstruido los principales argumentos y contenidos
desarrollados en la presente tesis. Con el capitulo 6 daba cierre a este
recorrido. En lo que sigue esbozaré a grandes rasgos dos grandes temas
que, desde mi punto de vista, deberian ser abordados con mayor
profundidad en el contexto de la ética de la investigacion social dada su

importancia para la proteccion y respeto de las y los participantes. Estos

736 Luna (2009).
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temas son: las denominadas «obligaciones posinvestigacion»”’ y la
problematica de la evaluacion de las investigaciones sociales por parte
de un comité de ética”®.

Uno de los grandes temas que considero necesario analizar con
mayor profundidad es el de las obligaciones posinvestigacion, es decir,
determinar cuales son las obligaciones de los y las investigadores hacia
los y las participantes una vez que finaliza la investigacion. Si bien,
como he sefialado, los beneficios no siempre son tangibles o directos en
estas investigaciones se pueden buscar alternativas, como compartir con
las y los participantes los frutos de las investigaciones a través de una
charla, o distribuyendo el informe de investigacion o la publicacion si
esto fuera posible. Este es un tema que ha sido muy trabajado en
investigacion biomédica pero que no ha recibido la misma atencioén en
ciencias sociales. Esto no significa que no se haga en la practica, de
hecho en muchas investigaciones se busca reconocer la labor de las y los
participantes, hacer una «buena salida del campo»”” e incluso, y cada
vez mas, se busca incluir a los mismos grupos y comunidades en el
disefio o implementacion de las investigaciones’*. Sin embargo, no se
ha trabajado sistematicamente este tema.

Por ultimo, la problematica de la evaluacion de las investigaciones
sociales por parte de un comité de ética genera grandes desacuerdos, ya
que estos comités estan especializados comunmente en la evaluacion
protocolos de investigaciones biomédicas y resulta compleja y atipica la
evaluacion de los proyectos de las ciencias sociales. A su vez en muchos
paises, entre ellos Argentina, no se exige como obligatorio que las
investigaciones sociales sean evaluadas por un comité de ética y esto

resulta sumamente controvertido. Dada esta situacion, considero que

37 Para un analisis del tema en investigacion biomédica ver Macklin (2004) y
Mastroleo (2011).

3% Diniz y Guerriero (2008a).

39 Kirk y Miller (1986: 69-70).

™9 Sieber y Tolich (2013).
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abogar por la evaluacion ética de las investigaciones sociales por parte
de un comité y buscar alternativas que contemplen las caracteristicas
particulares de estas investigaciones es una tarea fundamental en pos de
ampliar los debates en torno a la ética y las ciencias sociales y en pos de
mejorar la proteccion de las personas participantes.

En materia de ética de la investigacion social queda mucho por
hacer. Cada pais cuenta con desafios diferentes en torno a esta tematica.
En Argentina seria importante promover la creacion de codigos y guias
éticas para las disciplinas sociales basados en los problemas éticos que
encuentran las y los cientificos en su quehacer diario. Asi también,
incorporar estos temas en las materias y seminarios de grado y posgrado
de las disciplinas sociales, asi como en los manuales de investigacion,
puede colaborar con una reflexion cuidadosa y temprana de los
problemas éticos en investigacion social. Otra propuesta de gran
relevancia consiste en promover la revision de las investigaciones
sociales por parte de un comité de ética, sobre todo de aquellas que
puedan generar riesgos significativos para las y los participantes.

Considero que es un buen momento para emprender estas iniciativas.
De lo que se trata es de poder pensar las guias éticas, la formacion
profesional y la forma de evaluacion mas adecuada a estas disciplinas
dado el contexto social y politico del pais; a la luz de las experiencias de
otros paises y tratando de evitar los errores ya cometidos.

He llegado al final de este recorrido. Mi propdsito en esta tesis fue
mostrar una mirada amplia y variada sobre las problematicas éticas en
las investigaciones sociales que atendiera a sus particularidades. La
misma complejidad del debate fue llevandome hacia este objetivo. A
través de esta tesis espero haber colaborado con la tarea de fundamentar
y promover esta tan interesante area de estudio como es la ética de la

investigacion en ciencias sociales.
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El proposito de esta tesis de doctorado es hacer un analisis filosofico de los problemas
éticos que pueden suscitarse en el contexto de las investigaciones de las ciencias
sociales. El capitulo 1 tiene como proposito reconstruir brevemente la historia de
la ética de lainvestigacion social y dar cuenta de los desarrollos y debates académicos
actuales en torno a estos temas. El capitulo 2 tiene describir las principales estrategias
metodologicas de las ciencias sociales y realizar una aproximacion a los problemas
éticos. Los capitulos 3 y 4 se centran en el andlisis particularizado de los problemas
éticos de las investigaciones sociales a la luz de diversos conceptos clave: dafio, riesgo,
beneficio, autonomia, privacidad y confidencialidad. Los capitulos 5 y 6 abordan
una tematica novedosa: el analisis del concepto de vulnerabilidad y los problemas
éticos que implica la inclusion de personas en situacion de vulnerabilidad en estas
investigaciones. Alli se presenta un nuevo concepto de vulnerabilidad que puede
resultar mas apropiado para el analisis ético de las investigaciones sociales que
los conceptos actuales y contribuye al debate en torno a la ética y la investigacion
en ciencias sociales.
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