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Resumen

El proposito de esta tesis es hacer un analisisdiico de los problemas éticos que
pueden suscitarse en el contexto de las investigeside las ciencias sociales. Si bien se
han abordado diversas cuestiones éticas en tord@ iavestigacion social muchas
probleméaticas de gran relevancia no han sido safiemente analizadas.

El objetivo de esta tesis es dar cuenta de lostelela@adémicos actuales en torno a la
ética de la investigacién social, identificar losnpipales desafios que enfrenta en
diferentes contextos y latitudes, y hacer un aiséishaustivo de los problemas éticos que
plantea y de los conceptos tedricos subyacentst®s groblemas.

Se presentara un doble enfoque para especificapraslemas éticos: el primero
vinculado a las principales estrategias de invasti social y el segundo ligado a un
conjunto de conceptos de gran trascendencia paanadikis ético de las investigaciones
con seres humanos. Asi también se avanzara eorelagd del concepto de vulnerabilidad,
una problematica practicamente no analizada ersfigaeion en ciencias sociales.

La tesis estd compuesta de una introduccion, unewsidn y seis capitulos. El capitulo
1 tiene como propoésito reconstruir brevemente $ohia de la ética de la investigacion
social y dar cuenta de los desarrollos y debatedésaicos actuales en torno a estos temas.
El capitulo 2 tiene como objetivo describir lampipales estrategias metodoldgicas de las
ciencias sociales y realizar una aproximacion gtoblemas éticos. Los capitulos 3y 4 se
centran en el analisis particularizado de los molals éticos de las investigaciones sociales
a la luz de diversos conceptos clave: dafo, riebgagficio, autonomia, privacidad y
confidencialidad. Los capitulos 5 y 6 abordan uemdtica novedosa en ética de la
investigacion social: el analisis del concepto dimerabilidad y los problemas éticos que
implica la inclusion de personas en situacion deernabilidad en estas investigaciones.
Alli se presenta un nuevo concepto de vulneraliligae puede resultar mas apropiado
para el andlisis ético de las investigaciones Exigue los conceptos actuales.

A través de esta tesis de doctorado me propondoailmain al debate en torno a la ética y
la investigacion en ciencias sociales, y propiciaa reflexion filosofica de los aspectos

éticos de estas investigaciones teniendo en csastearacteristicas particulares.
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Nota de correccion de estilo

La correccion de estilo de la presente tesis fabzegla basandose en las reglas de la
“Nueva gramatica de la lengua espafiola”. En esphemhe destacar que tanto para los
determinantes demostrativos (por ejemplo «estestaxge «esto», etc.) como para el
adverbio «solo» se utilizé la unificacion de ciitgfestablecida en “Ortografia de la lengua
espafola”) en la no colocacion de tilde diacritiga,que esta no opone formas tonicas a
formas atonas. En ambos casos se puede prescathrtdde incluso en las formas que
puedan llegar a resultar ambiguas.
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Introduccion general

“Un analisis independiente y detallado de cuest@parentemente Unicas en la
investigacién en ciencias sociales tiene entoncekigar apropiado en cualquier
andlisis ético integral de la investigacion cieodif Aun asi, no ha habido todavia
un intento concreto de situar en el contexto dandlisis ético comprehensivo, un
estudio detallado de las ciencias sociales lo isufiemente flexible para tener en
cuenta las cuestiones particulares de estas dissil

Beauchamet al., 1982.

Gran parte del conocimiento que se genera en aesociales involucra necesariamente
un numero considerable de personas, quienes particirespondiendo encuestas,
entrevistas, relatando sus historias y experienfdamando parte de grupos focales, siendo
informantes clave o siendo simplemente observadosgs y los investigadores. Estos
participante$ son quienes proveen los datos primarios a paetidod cuales se hace
investigacion socidl

El primer interrogante que surge es: ¢tienen @staestigaciones la potencialidad de
afectar odafar a estos participantes? La realizacion de estasfigaciones: ¢plantea en
general problemas éticos, es decir, existen cuesstino resueltas o controvertidas desde un
punto de vista moral respecto a qué informaciéndarile a quienes participan, como
respetar su privacidad o como evitar posibles iromhdades? Investigar con personas y
grupos en situacion de vulnerabilidad: ¢tiene ewoia en los problemas éticos que pueden

suscitarse?

! “An independent and detailed examination of ali#geunique issues in the social sciences research
therefore has an appropriate place in any compsderethical analysis of scientific research. Yaday
there has been no sustained attempt to situat@adedestudy of the social sciences within the fearork of a
comprehensive ethical analysis flexible enoughat@ taccount of the issues peculiar to the sociahses”.
Beauchampet al, (1982: 5). La traduccién es mia.

2 En el contexto de la ética de la investigaciérisd@e utiliza tanto la nocién de «participantesmo la de
«sujetos de investigacidén» para hacer referenciquallas personas que forman parte de una inveitiga
Algunos autores, no obstante, prefieren la nociércularticipantes» porque refleja el ideal de umagra
involucrada activamente en la investigacion, y espnta un avance en el reconocimiento de ellos como
colaboradores. En esta tesis seguiré este puntwigie, aunque utilizaré la nocién de «sujeto de
investigacion» en los casos en los que reflejeuatgpde vista del autor o autora citados o cuamrdbaga
referencia a la ética de la investigacion biomédicmde se utiliza con mas frecuencia este Gltienmino.

Ver Younget al. (1995). Citado en Kimmel (2007: 34).

% Siguiendo a Warwick, definiré «investigacién sbeieomo “...cualquier intento de recoger informacitin
individuos o grupos a través de métodos sistenmtiates como la experimentacién, la observacion, la
realizacion de ensayos o entrevistas”. “...[A]ny @pe to gather data on individuals or groups throsgbh
systematic means as experimentation, observatesting, or interviewing”. Warwick (192: 104). La
traduccion es mia.
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Las respuestas a estas preguntas, como mostragstartesis, son afirmativas: las
investigaciones o estudios socidlegneran numerosos problemas éticos y tienen la
potencialidad de dafar, afectar o incomodar a ldssyparticipantes. Estos problemas,
como mostraré a lo largo de la tesis, se complejaando se investiga con personas y
grupos en situacion de vulnerabilidad

El debate en torno a la ética y la investigaciomiencias sociales se ha planteado hace
mas de cuarenta afios, no obstante esto, es uredaatvigente y abierto en el que
confluyen los més diversos puntos de vista. Enasteexto, dar una respuesta razonable y
fundamentada a las probleméticas éticas que s@mgezh contexto de las investigaciones
sociales es mas complejo de lo que puede parecar principio.

Entre los diversos puntos de vista los mas destacsah los siguientes: se defiende la
idea en distintos ambitos académicos de que l&sfigaciones sociales son practicamente
inocuasy que por tanto no tienen la potencialidad de peneriesgo y consecuentemente
dafiar a las y los participanteésimismo, se sefiala que si existen problemas%#stos
son minimo$, y no pueden compararse con los problemas queusstan en otras
investigaciones que involucran seres humanos (damimvestigaciones biomédi€asPor
otra parte, existe cierta reticencia por parteagdeyllos cientificos sociales a acejpitanites

al ejercicio de la investigacién provenientes delisgurso y un campo de estutiajenos

* En esta tesis utilizaré el concepto de «invesibgacpara hacer referencia a aquella actividad cljetivo
es la obtencién de conocimiento o la exploraci6mitke problemética. Me referiré también aunque enome
medida a esta actividad con la nocion de «estudiorla literatura sobre el tema ambos conceptos son
utilizados.

® Para no complejizar la presentacion del tema redegencia tanto a personas y grupos vulnerablem G
personas y gruposn situacién devulnerabilidad. Considero que esta Ultima es wrandilacion mas
adecuada a la problematica que hago referenciagmenzasiones resulta gramaticalmente mas coniéeja
introducir como parte del texto.

® Ver Campbell (2003).

" Ver Gunsalus (2004).

8 Las Pautas éticasle CIOMS-OMS definen a la investigaciéon como “..tipo de actividad disefiada para
desarrollar o contribuir al conocimiento generdllea (...) Por lo general, el término «investigacides
acompanado por el adjetivo «biomédica» para indiagaelacién con la salud”. CIOMS-OMS (2002: 12:14)
Las investigaciones biomédicas que generan magorgsoversias desde un punto de vista ético soellagu
cuyo fin es probar la eficacia de nuevos medicaoseatimplican la manipulacién de una variable. fags
investigaciones se las denomina usualmente cordiesto ensayos clinicos.

° La ética de la investigacion en ciencias sociatess estrictamente hablando wieciplinacomo si lo es la
bioética. Si bien hay numerosas publicaciones tpoedan estas tematicas y guias éticas dedicadagibar
este proceso la labor académica es méas reducideuyscripta. Es por esto que cuando me refieeaéita
de la investigacion social lo haré usando los téosiide campo o area de estudio y eventualmenté lasar
nocidn de disciplina (en tanto estudio académiemjendo en cuenta las salvedades recién menci®nada
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al de pertenencia como es la ética de la invesfighc Por Ultimo, muchas de las
normativas que regulan la investigacion con senesaimos consideran a las investigaciones
biomédicas y a las sociales con el mismo criteesconociendo las especificidades de
estas Ultimas y dificultando una reflexion de Ispextos éticos que sea adecuada para estas
disciplinag™.

En términos generales, lo que sucede es qusubBestimano se sobrestimanlos
problemas éticos que surgen en el contexto denigstigaciones sociales. Esto es, 0 se
considera que practicamente no plantean probleti@s o por el contrario, se equipara
estos problemas a los que se generan en las ga@sties biomédicas. En ambos casos no
se favorece un andlisis situado de las problenstétacas de estas disciplinas, y se
obstaculiza el desarrollo de la ética de la ingesidn en ciencias sociales.

Si bien en los ultimos afios se ha ampliado el sisaeodrico de diversos problemas
vinculados a las ciencias sociales y se ha avanemdda revisién éticAd de estas
investigaciones, no obstante, la ética de la iiyaesibn social en tanto disciplina
académica no ha tenido un desarraslistematicohasta el momentd A diferencia de la
ética de la investigacion biomédica cuyos avanoes\&eria de proteccion de los sujetos
de investigacion han sido sostenidos en el tiempseyhan establecido y aceptado
internacionalmenté.

Algunos indicadores permiten dan cuenta de estime @llos: la escasez de revistas
especializadas dedicadas a analizar el tema,tka del jornadas o encuentros académicos
sobre estas tematicas, la carencia de cursos asahbdnalisis ético en la formacion de las
y los cientificos sociales y la falta de guias ynités de ética dedicados a revisar estas
investigaciones.

Actualmente el abordaje de la ética de la invesiigeen ciencias sociales es divergente

y varia en diferentes paises y contextos instihates. Esto colabora a que el debate

0'Ver Schrag (2009, 2010).

1 Esto sucede por ejemplo en Estados Unidos y ead2aivVolveré sobre este tema en el capitulo 1.

12 Con «revision ética» hago referencia al analisisod aspectos éticos de estas investigacionesapter de

un comiteé.

13 santi (2007) y Santi y Righetti (2007 [2008]).

14 Esto no significa que no haya problemas éticobus@s en esta area. Lo que me interesa destadagsaqu
gue en la investigacién biomédica existen requeniois éticos basicos que son aplicables y exigidos
internacionalmente. Para un analisis comparadaadaita de la investigacion biomédica y la éticalade
investigacion social ver Santi y Righetti (2007(80).

15 Volveré sobre este tema en el préximo capitulo.
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tedrico de los problemas éticos en estas discipkea escaso e insuficiente. Esta situacion
deja entrever la necesidad de realizar un andllesbfico exhaustivo de los problemas

éticos de las investigaciones de las ciencias Igscia

Habiendo identificado estas dificultades vinculagaseste campo de estudio, mi
proposito en esta tesis es, en primer lugar, danteudel desarrollo actual de la ética de la
investigacion en ciencias sociales y mostrar losafiles y obstaculos que presenta en
distintos contextos y latitudes. A su vez, me prgmwoabordar los problemas éticos que
pueden originarse en las investigaciones sociagyesmostrar la particularidad vy
especificidadde estos problemas. Se abordara especialmenteriosptos de dafio, riesgo,
beneficio, autonomia, consentimiento informado,fidemcialidad y privacidad, y se hara
un analisis pormenorizado del concepto de vulnkdalo.

Las hipdtesis que defenderé en esta tesis soiylasrdes:

1. Los problemas éticos que se suscitan en el cantiextas investigaciones en ciencias
sociales presentan caracteristicas particularesspeeificas respecto a otros problemas

éticos de investigacién con seres humanos

2. Las investigaciones sociales con individuos y gsugo situacion de vulnerabilidad
plantean problemas éticos de mayor envergaduralagiénvestigaciones que no incluyen
estos individuos y grupos y tienen la potencialid@dprovocar un dafo significativo en
estos participantes

2.1.Gran parte de los conceptos actuales de vulnedduliresultan inadecuados para

ser aplicados al ambito de la ética de la investiga en ciencias sociales.

Con respecto a la primera hipotesis, quisiera aeaie la especificidad y particularidad
de estos problemas se relaciona con las estratdgiasvestigacion, con los temas que
abordan y con el contexto en el que se llevan a eatas investigaciones. Como mostraré a

lo largo de esta tesis, estos problemas han siergienente malinterpretados: o por exceso
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o0 por defecto, es decir, se ha sobrestimado o suiae® la importancia que presentan vy el
impacto que generan.

Si bien en un primer momento de mi investigacidore@stos temas exploré la idea de
gue las investigaciones sociales generaran proBlef@aclusivos» con respecto a otras
investigaciones que involucran seres humanos, lllegaé a la conclusion de que los
problemas éticos son semejantes, no obstante, npaeseciertas particularidades vy
especificidades.

En relacion a la segunda hipotesis quisiera sefiqleg la problematica de la
vulnerabilidad practicamente no ha sido analizadaek ambito de la ética de la
investigacion social, y es de gran importanciadanhivel tedrico como préactico, ya que se
aspira a comprender y dilucidar mejor esta temataa el fin de propiciar una mayor
proteccién y respeto de las personas y grupos rabies. En la actualidad, se ha
incrementado exponencialmente la bibliografia qpeaipa del tema de la vulnerabilidad
en el marco de la investigacion biomédica. No atisteen el campo de la investigacion
social sigue siendo un tema escasamente abordatioea la bibliografia especializada
como en las guias éticas. En esto se fundamemecksidad de un analisis filosofico de
este tema.

Como sefalé mas arriba, la ética de la investigagi@ial es un area en formacion. Esta
tesis tiene como uno de sus objetivos colaborarlaatonsolidacion de este campo de
estudid®.

Mi aporte a este debate es contribuir a la reflexié los aspectos éticos en las ciencias
sociales teniendo en cuenta las caracteristicéiatilias de estas disciplinas. Investigando
sobre estos temas pude identificar esta necesilathdtear los problemas éticos desde las
particularidades de las ciencias sociales. Cormigee esta es una de las claves para poder

abordar de forma original y renovada estas prolieas

El marco tedrico de esta tesis esta compuestowd@sds conceptos tedricos de gran
relevancia en ética de la investigacion con semezanos. En este marco confluyen aportes

de distintas disciplinas (dadas las caracteristiogardisciplinarias de la ética de la

15 A lo largo de la tesis incluiré algunas recomeiataes y sugerencias tomadas de la bibliografiaesebr
tema y las normativas generales de ética de |Istigeeion.
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investigacion), de diversas teorias éticas, asiocémmbién se nutre de las guias y
normativas éticas que han sido desarrolladas y firoadas desde mediados del siglo
pasadd’.

En el campo general de la ética de la investigacmmvergen diversas teorias éticas,
entre ellas, la ética kantiaigmas bien, los desarrollos actuales fundados @radtica),
el utilitarismo y la ética de los principios sos lgue han ejercido una mayor influencia. La
nocion de autonomia, heredera de la ética kantiame la voluntad de la persona de darse
la ley a si misma ha sido central en los debateida e investigacion con seres humanos.
La idea misma detonsentimiento informadoao tendria lugar sin el sustento de este
concepto. La nocion de dafio, tan utilizada en éeda investigacion, tiene entre sus
antecedentes principales el asi denominadiocipio de dafiode John Stuart Mif. La
teoria de los principios, desarrollada a finalesad#écada de 1970 por Tom Beauchamp y
James Childress, ha ejercido una gran influencibogmesarrollos de la bioética y de la
ética de la investigacién con seres hum&h&s una teoria pluralista compuesta de cuatros
principios éticos -el respeto a la autonomia, lanateficencia, la beneficencia y la justicia-
y circunscripta al &mbito de la bioética y de kenaién de la saldd Si bien esta teoria ha
recibido numerosas criticdsse ha mostrado (til para brindar una primera apracion a
las cuestiones éticas vinculadas a la investigamarseres humarfds

En esta tesis me baso especialmente en un confletoonceptos éticos de gran
relevancia en el area de la filosofia practica goesidero resultaran apropiados y
fructiferos para abordar las probleméaticas de nasstigaciones sociales. Los conceptos
son los siguientes: riesgo, dafo, beneficio, autbap consentimiento informado,

confidencialidad y privacidad. Asimismo, reconstruy examino el concepto de

" De las guias éticas se destacaBdigo de Nirember(l947), elinforme Belmon{1979), laDeclaracion

de Helsinki(1964) y lasPropuesta de pautade CIOMS-OMS (1982). Las dos ultimas guias han sido
modificadas y actualizadas en diversas ocasiones.

18 Kant (1998 [1785]).

19 Mill 1869 [1859].

20 Beauchamp y Childress (1999).

21| os autores siguen a Ross y sefialan que estaspiom éticos soprima facie,dando lugar a la existencia
de verdaderos dilemas morales y permitiendo prapion principio sobre otro teniendo en cuenta las
circunstancias concretas de cada caso. Ver Ro82 [2030]).

2 \/er Clouser y Gert (1990).

% ;Agradezco a Graciela Vidiella por su ayuda pararificar estas cuestiones!

20



vulnerabilidad. Este concepto no ha sido analizauftcientemente en el contexto de la

ética de la investigacion en ciencias sociales -denlos propdsitos de esta tesis.

El tipo de problemas que van a ser abordados sansicribe a los problemasicosque
pueden originarse en las investigaciones soéfal&s bien existen numerosos problemas
éticos en torno a estas investigaciones me cerdgraet analisis de aquellos problemas que
pueden tener unmpacto en las/os participantes, es decir, que puedentasies
negativamente en algun aspecto de sus vidas (biersestar e intereses, en su autoestima,
en su relacién con otros, en su trabajo, Btd\Jo analizaré los problemas metodolégicos ni
los problemas tedricos o empiricos de las ciersnagles. No obstante esto, describiré las
principales estrategias metodoldgicas de estaspliiss y haré mencion a cuestiones
tedricas pero siempre en funcion del analisis de pooblemas éticos de estas
investigaciones.

Presentaré un doble enfoque para especificar yizandbs problemas éticos de las
investigaciones sociales: segun el primero se ifitant las cuestiones éticas a través del
analisis de las principales estrategias de invaestg social. A partir del segundo enfoque
se detallan los problemas a la luz de un conjueteahceptos relevantes para el analisis
ético de las investigaciones con seres humanoslaHiteratura sobre el tema estos
enfoques suelen ser presentados por separadatetadian los problemas éticos a través de
las estrategias metodoldgicas o a través de divemuceptos éticos claiieEl objetivo de
este doble enfoque es presentar de la forma maustwa posible los problemas éticos de
estas disciplinas. A su vez, al hacer un abord&@sdel las principales estrategias
metodoldgicas y desde los principales conceptos étiea se busca destacar las
particularidades de cada punto de vista.

Los problemas que van a ser analizados en estadesi motivo controversia y son,
como sefialaba lineas atras, problemas esencialnmeatales. En este sentido, mi

perspectiva de analisis en esta tesis eédida aplicada

2 En la introduccion del capitulo 2 de esta tesiplérel enfoque basado en los problemas éticos.

% Existen otros problemas éticos de gran relevapeia que no van a ser analizados aqui. Por ejemplo,
problemas vinculados a la honestidad intelectugl|aaio, a los criterios para asignar financianoerentre
otros.

% La excepcion a esto es Herbert Kelman quien pdapteblemas éticos desde ambas perspectivas. Ver
Kelman (1982).
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“En términos generales, para que un tema sea evadinl una «cuestién de ética aplicada»
sera necesario que posea dos caracteristicas. iBBerpugar, el tema debe ser objeto de
controversia, en el sentido de que haya gruposdenables de personas a favor y en contra del
problema en cuestion. (...) El segundo requisita pae un problema sea considerado como una
cuestion de ética aplicada es que debe ser unoasefsimente mor&l”.

De esta manera, la labor realizada en esta tesis@#e en el area general de la ética
aplicada, en el campo de la bioética, en el subcasepla ética de la investigacion y en
particular en el de la ética de la investigaciémiencias socialéd

Como sefialan Kitchener y Kitchener:

“La ética aplicadautiliza principios y puntos de vista de la éticamativa para resolver
problemas morales especificos en contextos comcrgtparticulares (...). La ética de la

investigacion en ciencia sociales es, pues, unpifede ética aplicadad”

Existen distintos puntos de vista sobre la étidecaga, algunos la consideran como la
meraaplicacién de grandes teorias éticas a probleorasretos’. En esta tesis y siguiendo
a Luna y a Salles la concibo en un sentido ammiocc“...un tipo de reflexién donde el
didlogo forzado entre la experiencia concreta y pogsicipios da como resultado la
especificidad necesarf&” En este sentido, el analisis de los aspectogsétie las ciencias
sociales que se llevard a cabo en esta tesis se2 metesariamente de la experiencia de

quieneshaceninvestigacion sociaf. No se trata de un anélisis meramente tedricoio

27 “Generally speaking, two features are necessargfoissue to be considered an “applied ethicaleigs
First, the issue needs to be controversial in #@mse that there are significant groups of peoptk fir and
against the issue at hand. (...) The second requitefoean issue to be an applied ethical issukasit must
be a distinctly moral issue”. Fieser (2009). Laltrecion es mia.

28 Agradezco a Sol Terlizzi quien me ayudo a pensdanficar estas cuestiones!

2 [ Alpplied ethicsuses principles and insights from normative ethicsesolve specific moral issues in
concrete and particular settings (...). Social remeresearch ethics is thus an example of appligidsé
Kitchener y Kitchener (2009: 5-6). La traducciormeis. Enfasis de los autores.

%0 Ver Luna y Salles (1996). Las autoras muestraintis perspectivas en esta materia.

31 Lunay Salles (1996: 13-14).

32 Muchasl/os de las autoras/es que cito o que heultads para realizar esta tesis son investigadesas/
sociales: socidlogas/os, antropologas/os, trabegatks sociales, psicologas/os, politdlogas/os,
historiadoras/es y gedgrafas/os —entre otros.
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se intenta conjugar conceptos y principios éticms cuestiones metodoldgicas propias y
relevantes para estas disciplitias

Por altimo, quisiera agregar que a los fines da éss$is voy a considerar que las
«ciencias sociales» se aunan por las estrategi@sloh@gicas que utilizan mas que por las
disciplinas que incluyen o por la formacion de gratkl investigador o investigadora.

Como afirman Levine y Skedsvold:

“Las ciencias sociales y de la conducta hacenaerfés a una amplia categoria de campos
disciplinarios e interdisciplinarios dedicados stuglio cientifico de los fendmenos sociales y de
comportamiento. Permeable en sus fronteras, elinérmbarca [distintos] campos, que van
desde la antropologia, la economia, la cienciatipmlila psicologia y la sociologia de la
linglistica, la geografia, la demografia, los es&idsociojuridicos, la investigacion en
educacion, entre otros. (...) Ciertamente es la nodigéh, mas que el campo especifico o el

proposito del estudio, lo que tiende a sefialacuastiones éticas que vale la pena ateritier”

Actualmente, existen distintos puntos de vistaeegpa la inclusion o exclusion de

determinadas disciplinas bajo esta denomindgion respecto a la nocién misma de

33 Si bien esta tesis se centra en el andlisis dadpsctos éticos, y en este sentido es un enfogétich
aplicada, esta en sintonia con las perspectivées al@ropologia y la sociologia de la ciencia enda&e busca
indagar en un proceso tradicionalmente vedado pmhrandlisis critico como es la generacion del
conocimiento cientifico, en este caso, en ciensiasiales. La antropologia y la sociologia ponen de
manifiesto lo histérica y politicamente situadadileha tarea, y la ética de la investigacion llamatencion
acerca de los aspectos éticos que deberian tesreaeenta en ese proceso. Indagué en torno aetetaon

en un trabajo monografico: “Algunas reflexiones@mo a la ética de la investigacion y la antrog@ade la
ciencia” (Inédito). Para ampliar ver Stagnaro ()9%98gradezco a M. A. Forte por su sugerencia sobre el
vinculo entre estos enfoques!

3 “The social and behavioral sciences refer to aadbroubric of disciplinary and interdisciplinary Ifis
dedicated to the scientific study of behavioral andial phenomena. Permeable at its boundariedethe
embraces fields ranging from anthropology, econempolitical science, psychology, and sociology to
linguistics, geography, demography, sociolegalisgicand education research, among others. (deelh it

is the methodology, rather than the specific fiefdpurpose of the study, that tends to signal ethigsues
worthy of attention”. Levine y Skedsvold (2008: 3387). La traduccién es mia.

% Algunos autores como Schrag (2010) excluyen asieolpgia y abogan por la inclusién del periodismo
dentro de las ciencias sociales. No obstante, dersiequivocado este punto de vista porque equipdaa
investigacion en psicologia con los “experimentedaboratorio” dejando de lado un nimero importatge
investigaciones en psicologia que consisten erdhzacion de encuestas y entrevistas, gruposeecatc.
Respecto al periodismo, hay argumentos a favor phmgar por un analisis ético de la préactica del
periodismo. No obstante, el paralelo con las cansbciales no es absoluto y deberia ser probleadaticon
mayor profundidad. El fin primordial del periodisras la denuncia o la publicacion de determinadohdse

su propdsito no es la obtencién de conocimients tanales que utiliza son también diferentes (ambit
académicos versus medios de comunicacion). Sipaiexden tener algunos puntos en comun considero que
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«ciencias sociales». En ocasiones, como hacen égvBkedsvold, se hace referencia a las
«ciencias sociales y de la conducta» o se inclay®ién el adjetivo de «humand$No
obstante, siguiendo la literatura sobre el temaow el propésito de simplificar su
presentacion utilizaré el término «ciencias soskalpara referirme a este conjunto de
disciplinas. Asimismo, y como anticipaba lineagstseguiré el criterio mas utilizado y las
reuniré bajo una misma denominacion segun el usodelerminadas estrategias

metodolégica¥. En relacién con esto sefiala Sieber:

“Se considera generalmente que las ciencias sediakiyen la psicologia, la sociologia, la
antropologia, la ciencia politica y la economia. dbstante, (...) el punto no es cuales son
ciencias sociales y cuales no lo son, sino cuéiézan los métodos de las ciencias sociales
Uno debe mirar practicamente en todas partes aldettuna universidad, de una clinica, de la

céarcel, de la escuela y el hospital- para encoatestos investigadores”

Si bien las estrategias metodoldgicas que utilestas disciplinas son diversas, entre las
principales podemos sefalar las siguientes: lauest&s y entrevistas, el trabajo
etnogréfico, los experimentos (de laboratorio yaepo) y los grupos focales.

De esta manera y siguiendo este enfoque, en egateaso hipotético de una médica y
una filésofa realizando trabajo etnografico en goeunidad indigena sera considerado
como una «investigacion de las ciencias socialés»que como otro tipo de investigacion.

Hasta aqui he realizado una introduccion generdhgeesente tesis: he sefalado los

objetivos e hipotesis, he delineado el marco teddiel que parto, he circunscripto el tipo

un analisis ético adecuado del periodismo reqaedd un abordaje particularizado de esta practiea.
Sieber y Tolich (2013: 77-92) quienes abordan iesteesante debate.

% Beauchampet al. (1982) hacen referencia a las «ciencias socialesnjsmo hacen Israel y Hay (2006) y
Sieber (2001). Levine y Skedsvold (2008) utilizardenominacion de «ciencias sociales y de la cdasguc
Diniz y Guerriero (2008b) hablan de «ciencias desig humanas». No obstante estas diferenciagjcm
tematico y problematico que abordan estos auteresaeticamente el mismo.

37 Ver, por ejemplo, Levine y Skedsvold (2008), DigiGuerriero (2008b), Sieber (2001) y Beauchaial.
(1982).

% «“The social sciences are usually considered tduétec psychology, sociology, anthropology, political
science, and economics. However, (...) the poinbiswhich are and are not social sciences but ratther
uses social science methods. One must look viyteakrywhere within a university, clinic, prisorch®ol, or
hospital to find such researchers”. Sieber (200#) N.a traduccién es mia. Enfasis afadido.
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de problemas y disciplinas a abordar, y he mendonal enfoque y alcance de mi
perspectiva de analisis. A continuacion describisvemente como esta organizada.

La tesis estd compuesta de una introduccion, unalugion y seis capitulos. En el
capitulo 1se analizan los acontecimientos principales gerodilugar a la reflexién de los
aspectos éticos de las investigaciones socialesleseriben los casos de investigacion
social que generaron mayores controversias desgrinio de vista ético y se aborda el
desarrollo de la ética de la investigacion soamlaeactualidad. Una de las caracteristicas
mas salientes de dicha disciplina hoy en dia earfabilidad que presenta de pais en pais
en relacion con el reconocimiento de los probleét@®s que surgen en las investigaciones
sociales. Se examinan las perspectivas actualesleséacadas y se muestran posiciones
criticas y escepticas respecto a las principalelsi@maticas que se originan en el contexto
de las investigaciones sociales.

Hacia el final del capitulo se argumenta a favounl@nalisis de los problemas éticos de
las investigaciones sociales que atienda a susi@ispglades y particularidades (hipotesis
1). Este analisis particularizado de los problegtasns se esboza en el capitulo 2, y se
profundiza en el resto de los capitulos. En cadadenlos ellos queda reflejado como los
diversos problemas éticos cobran matices diferesesl ambito de las investigaciones
sociales.

El capitulo 2tiene como propésito describir las principalesatstrias de investigacion
social: los disefios experimentales, las etnograféss entrevistas, las encuestas y los
grupos focales; y esbozar los problemas éticogpgeden originarse en cada estrategia de
investigacion en particular. A través de este aisalse pone de manifiesto que las
caracteristicas de cada una de estas estrategingedéigacion pueden propiciar distintos
problemas éticos. En estos primeros capitulos saielata del estado de la cuestion en lo
gue respecta al abordaje de la ética de la inaesig social en la actualidad y a las
principales estrategias de investigacion, y sezsbtos problemas éticos que pueden ser
asociados a estas.

Los capitulos 3, 4, 5 y éstandedicados a abordar exhaustivamente los probleticas é
gue pueden suscitarse en las investigaciones ep@dh luz de un conjunto de conceptos

de gran relevancia en ética de la investigacioriiodaiesgo, beneficiocépitulo 3,
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autonomia, consentimiento informado, confidencéalid privacidad dapitulo 4 vy
vulnerabilidad ¢apitulos 5y b

En loscapitulos 3y 4 se realiza, en primer lugar, un analisis teériedas conceptos
sefalados, se reconstruyen los principales antets=den ética de la investigacion vy,
finalmente, se examinan las diversas probleméétaas vinculadas o derivadas de estos
conceptos. La seleccion de los problemas y conseptmalizar recoge e ilustra gran parte
de los debates éticos que tienen lugar en latiteraobre ética de la investigacion social
en la actualidad.

En loscapitulos 5y 6 se aborda la problemética de la vulnerabilidad grg@menta a
favor de la segunda hipétesis de esta tesis. Emepilugar, se da cuenta de la emergencia
de la vulnerabilidad como una nueva problematideaétSe reconstruye una de las
principales aproximaciones tedricas a este concegitoprincipio de proteccion del
vulnerable de Goodin. Luego, se analiza la histdeiaconcepto de vulnerabilidad y su uso
en los documentos de étiaapitulo §. A continuacion se abordan los debates actyales
nuevos desarrollos en torno a la vulnerabilidacttra de la investigacion biomédica y
social. Se evaluan el alcance y limitaciones dedigsrsos conceptos de vulnerabilidad.
Finalmente, se desarrolla un concepto de vulnédablilque puede resultar mas adecuado
para el analisis ético de las investigaciones encis sociales que los conceptos actuales
(capitulo §.

En la conclusion se reconstruyen los argumentagipales desarrollados durante la
tesis, y se dejan planteados dos grandes temagsiegae mi punto de vista, deberian ser
abordados en el contexto de la ética de la inwegtg social: las denominadas
«obligaciones posinvestigaciity la problematica de la evaluacion de las investimnes

sociales por parte de un comité de éfica

Para terminar quisiera sefialar que el epigrafestée«dntroduccion» corresponde a una
compilacion de capitulos sobre ética de la invast@n en ciencias sociales editado en
1982, Si bien ha habido intentos concretos para lleveabo: “...un estudio detallado de

las ciencias sociales (...) lo suficientemente flexipara tener en cuenta las cuestiones

39 para un anélisis del tema en investigacion biocaédér Macklin (2004) y Mastroleo (2011).
“0Ver Diniz y Guerriero (2008a).
“l Beauchamgt al. (1982).
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particulares de estas disciplin¥s’este analisis no ha prosperado en muchas latiyee
muchas otras sus resultados estan siendo cuesignas por esto que considero que es
necesario volver a emprender esta inicidfiva

Como sefalaba, mi propésito en esta tesis es paedarsituacion actual de la ética de
la investigacion social, poner de manifiesto lo;ngpales desafios que enfrenta en
diferentes contextos, y mostrar perticularidad de los problemas éticos que pueden
originarse en estas investigaciones. Esta es, desgento de vista, la clave para poder
abordar las problematicas éticas de las discipboagles sin sobrestimar ni subestimar el
impacto que pueden tener en las y los participahtes

42« _[A] detailed study of the social sciences (..8xible enough to take account of the issues pedolitne
social sciences”. Beaucharapal, (1982: 5). La traduccién es mia.

*3 A la fecha, las busquedas bibliograficas no aroojaesultados positivos de trabajos sistematieotasl
dimensiones de una tesisfdosofiaequivalentes al aqui presentado. Si bien ha hatnddesis de doctorado
—en psicologia y en salud publica- que abordamdbl@matica de las ciencias sociales estos tralsajosnas
generales y no realizan un andlisis filoséfico esti@o de la particularidad de los problemas étmsstas
disciplinas segin el doble enfoque aqui presentddo.Milmaniene, M.,La ética de la investigacion en
ciencias sociale2010 y Guerriero, | Aspectos Eticos Das Pesquisas Qualitativas em S2006.

4 La presente tesis es el resultado de mi labomistigacion realizada en los Gltimos seis afiditien de la
investigacion en ciencias sociales. A partir ded 2009 y hasta la fecha fui beneficiada con una fukc
doctorado otorgada por el CONICET para llevar adel@sta tarea. La presente tesis se nutre desdsrer
publicaciones, presentaciones a congresos Yy josngui@ fui elaborando a lo largo de estos afios ada c
caso se especifica, asi como de mi tesis de nagsiifue presentada ante la FLACSO a comienzg81i
para obtener el titulo de Magister en Ciencia ieally Sociologia. En la bibliografia se detallada® mis
publicaciones.
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Capitulo 1: Historia y actualidad de la ética de lanvestigacion en ciencias
sociales

1. Introduccion

El proposito de este capitulo es analizar breveendamthistoria de la ética de la
investigacion social y dar cuenta del desarroltoaale dicha area de estudio.

El capitulo consta de una introduccion, una com@fug cuatro apartados centrales. En
primer lugar, realizaré un breve recorrido por istdria de la ética de la investigacion
social (2.). Analizaré tres casos clasicos de iny&son social que retomaré en capitulos
posteriores para especificar las estrategias miéigidas utilizadas y los problemas éticos
gue presentan (2.1.). Luego, presentaré los délsargodebates actuales en torno a la ética
de la investigacion social. (3.). Hacia el final d&pitulo argumentaré a favor de un analisis
de los problemas éticos de las investigacionessscgue atienda a sus especificidades y

particularidades (4.).

2. Breve historia

El interés en los aspectos éticos de las investigas sociales se inicia a finales de 1960
y comienzos de 1970 en Estados UrftoBste interés estuvo ligado a diversos hechos y
acontecimientos que en conjunto incrementarondacain brindada a los aspectos éticos
de las investigaciones sociales.

Uno de ellos es la emergencia de un campo de estlehtro del area de la psicologia
social, dedicado a examinar la investigacion comproceso social. Se buscaba analizar la
dindmica de la investigacion en si misma y losoi@gst que podian afectar o sesgar este
proceso. Durante la década de 1970 se realizarsene de experimentos de laboratorio
con el fin de identificar los factores que influimm las respuestas que daban los
participantes.En ellos se exploraban distintas alternativas, ggemplo, si el deseo de

colaborar con la investigacién de ser urbuen participantepor parte del sujeto, tenia

> Ver Levine y Skedsvold (2008: 337-340). Sigo adatoras para dar cuenta de la historia de la dgda
investigacion en ciencias sociales. Una primeraiéerde la situacién actual de la ética de la itigasion
social fue planteada en Santi (2012).
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alguna injerencia en las respuestas dadas por $eteanalizaba también el tipo de

informacion y la forma en que esta era brindadapgaote del equipo de investigadores.

Mediante estos experimentos se intentaba deterdasinalidez de las investigaciones y las

influencias que podian atentar contra ella. Si leleproposito de estos experimentos era
comprender el proceso de investigacion propiamditieo, se vinculaban con aspectos
éticos de gran relevancia como la cantidad y el dig informacion que debe brindarse a un
participante, y la importancia del contexto sodiahde se realiza el estudio en relacién con
el comportamiento auténomo de &8te

Otro de los sucesos que favorecio la reflexion de &spectos éticos de las
investigaciones sociales fue la divulgacion de mbgcasos éticamente problematicos.

Los casos, que analizaré con mayor detalle erdglpo apartado, son los siguientes: la
investigacion sobre la obediencia a la autoridadStenley Milgram, la investigacion
llevada a cabo por Laud Humphreys -conocida cotearaom trade- y el experimento de
Philip Zimbardo sobre la vida en prisibha investigacion de Milgram tenia como
propésito estimar la predisposicion de una persooleedecer las érdenes de una autoridad,
administrando a los sujetos participantes supuestssargas eléctricas. La investigacion de
Humphreys tenia como objetivo estudiar la comunitiachosexual en una localidad
norteamericana. Su investigacion consistia en Isembcion de encuentros sexuales
impersonales en bafios publicos y en la posterimedsta de estas personas. Finalmente,
el experimento de Zimbardo tenia como fin recraardondiciones reales de la vida en
prision para estudiar la respuesta humana a lavidad. Con este objetivo se reclutaron
voluntarios para oficiar derisionerosy deguardiasen una ‘prision’ simulada.

Las investigaciones sefaladas generaron grandeatedeltanto en los ambitos
académicos como fuera de effo€En estos debates se hicieron patentes cierttéepras
éticos antes no considerados en el contexto decikscias sociales. Estos casos
contribuyeron a la reflexion, en diversas sociedadentificas, sobre los aspectos éticos
gue debian considerarse al estudiar con seres losi@aimpulsaron la creacion de codigos

Y guias éticas entre las principales asociacioaeseatificos sociales de Estados Unidos.

“% | evine y Skedsvold (2008: 337).
4" Ver Kimmel (2007: 15-18; 104-105) y Levine y Skealsl (2008: 337-338).
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Hacia fines de la década de 1960 las asociaciongsamericanas de psicologos,
politélogos, soci6logos y antropélogos crearonrsgpectivos documentos de étfca

En 1966 la Asociacion Psicoldégica Americafanierican Psychological Association
APA] adopt6 su primer codigo centrado en la ingestion denominado “Principios éticos
para guiar la investigacion con seres humanos”.1888 la Asociacion Americana de
Ciencia Politica American Political Science AssociatjopAPSA] cred su primera guia
titulada “Problemas éticos de académicos y pobddd. En 1969 la Asociacion
Sociolégica AmericanaAmerican Sociological AssociatioprASA] aprueba su primer
“Codigo de ética”. Por ultimo, en 1972 la Asociacintropoldgica Americanadmerican
Anthropological AssociatignrAAA] adopt6 su primera guia: “Principios de resgabilidad
profesional”. Estos cédigos y gufas han sido aizacbs a lo largo de los affds

Ciertamente, el periodo posterior a la segundargueandial se caracterizé por un gran
desarrollo de la ética de la investigacion, y pocteciente interés en la forma en que eran
tratados los sujetos de investigacion; esto fuea@almente impulsado por las atrocidades
cometidas por los investigadores nazis en los candgoconcentracih En esta época
surgié elCédigo de Nurember{l947) y afios después,Deeclaracion de Helsink{1964)
de la Asociacién Médica Mundfal Estos cédigos marcaron un hito en el desarraléad
ética de la investigacion aunque se centraron sixelmente en la investigacion biomeédica.

Otro de los factores que impulsé el interés ertia @le la investigacion social fue la
inclusion de las disciplinas sociales y de la catalen la regulacion federal que guiaba las
investigaciones con seres humanos. La primeraergfgxr a la investigaciéon en ciencias
sociales es de julio de 1986Por entonces, el Servicio de Salud Publica de kiadbs
Unidos Public Health ServicePHS] afirmaba:

8 Unos afios antes, en 1953, la Asociacion Psicald§inericana cre6 su primer codigo de ética, perbadi
codigo estaba dedicado casi exclusivamente a daidel psicélogo-paciente y no abordaba considenasio
éticas en relacion con la investigacion en psidalog

9 Ver Levine y Skedsvold (2008: 338).

0 Ver Luna y Macklin (2009).

*1 El Cédigo de Niiremberfue elaborado durante el juicio a los principaleijentes nazis por los crimenes
cometidos durante la segunda guerra mundial. Estaldliez principios que todo investigador médiduedia
seqguir al investigar con seres humanosDeglaracion de Helsinkfue redactada por la Asociacién Médica
Mundial, con el fin de establecer una guia paraifesstigadores biomédicos. Se centra en el asalisi
riesgos y beneficios, a diferencia debdigo de Nirembergue se focalizé en asegurar la participaciéon
voluntaria de los sujetos de investigacion. Verd (998: 19-21).

2 Beauchamget al.(1982: 5).
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..."[E]xiste un amplio rango de investigaciones slasay del comportamiento que no
implican un riesgo personal para los participanEgs.estas circunstanciasin importar si la
investigacion es clasificada como investigacion a@hportamiento, sociamédica u otra, las
consideraciones a tener en cuenta slan:naturaleza completamente voluntaria de la
participacion del sujetoel mantenimiento de leonfidencialidadde la informacién obtenida de
la persona, y laproteccion del sujetopor un uso inadecuado de los resultadde la

investigacion®™,

La cita es elocuente y deja en claro que mas alldigb de investigacion del que se
trate, lo relevante era asegurar la participaci@untaria, el mantenimiento de la
confidencialidad y el correcto uso de los resulsadbtenidos con el fin de proteger a los
participantes. Unos afios mas tarde se avanzaba $olwonsideracion de los riesgos
implicados en una investigacion. Una guia elabomeal971 por el Departamento de
Salud, Educacion y Bienestaddpartment of Health, Education and Welfai2HEW]
abordaba la problematica de los dafios y sefialgiiécigamente que las investigaciones
sociales y del comportamiento podian generar dafids, alld de los fisicos, en los
participantey.

Por dltimo, el establecimiento de la Comision Naalopara la Proteccion de Sujetos
Humanos de Investigacion Biomédica y del Compomtatoi colabord con el desarrollo de
la ética de la investigacion socfalEn 1974 se cred dicha Comisién con la tarea de
establecer los principios éticos que debian gaisiinvestigaciones con seres humahos
La Comision funcioné durante cuatro afios: 1974-1%t8 1979 se publicé dhforme

Belmont elaborado por dicha Comision, en donde se esiabd® un conjunto de

3 “[T]here is a large range of social and behavigeslearch in which no personal risk to the suhigct

involved. In these circumstances, regardless ofthgrethe investigation is classified as behaviosakial,
medical, or other, the issues of concern are thg ¥oluntary nature of the participation of thebgect, the
maintenance of confidentiality of information olted from the subject, and the protection of theemib
from misuse of the findings...”. U. S. Public HeaBhrvice. PPP # 129, February 8, 1966. Citado einkey
Skedsvold (2008: 339). La traduccion es mia. Esfagadido.

% Levine y Skedsvold (2008: 339).

% |evine y Skedsvold (2008: 339).

%6 Esta Comisién fue creada por el Acta Nacionalrestigacion National Research Aktuego de que se
hiciera publico uno de los casos mas controvertitogEstados Unidos: el caso Tuskegee. Con fondos de
estado se estudié durante 40 afios (1932-1972)reb cwatural de la sifilis con poblacién negra dpda
recursos; se les oculté a los participantes el dsitp real del estudio y se les negé tratamientmda este
estuvo disponible (a partir de la década de 195€os®enz6 a administrar penicilina). Ver Brandt 209
National Research Agctversidon electronica disponible ehttp://history.nih.gov/research/downloads/PL93-
348.pdf[ultimo acceso: 8 de octubre de 2013].
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principios éticos guia: el respeto a las persoiaabeneficencia y la justicia Aunque la

participacion de cientificos sociales fue minorédan esta Comision se plantearon diversos
problemas éticos concernientes a estas discipfiaalmente, a comienzos de la década de
1980 se publicaron varias obras dedicadas espmu#iate a la ética de la investigacion en

ciencias socialé&

2.1. Casos clasicos de investigacion social

2.1.1. La obediencia a la autoridad (Milgram)

“A los sujetos obedientese les aseguraba que su comportamiento era
totalmente normal, y que otros participantes tersiam mismos sentimientos de
conflicto y tension®.

Milgram, 1980.

“¢ Es posible observar las condiciones bajo lasesuah individuo puede desobedecer
las instrucciones de una persona en una posiciéaut@idad?®. Este es uno de los
interrogantes que guio el experimento llevado aocpbr el psicologo social Stanley
Milgram entre los afios 1960 y 1964 en la Universida Yalé'. Los ejemplos de gente
‘corriente’ obedeciendo a las exigencias de susrsues para facilitar fines cuestionables
son ya un lugar combh El ejemplo mas extremo de esta tendencia a obedec
incondicionalmente a la autoridad se manifestorttaral régimen nazi. El mismo Milgram
coincide con las conclusiones a las que llega Hadrandt enEichmann en Jerusalén
Dice Milgram: “...labanalidad del make halla mucho més cerca de la verdad de lo que

pudiera uno atreverse a imagirfar”

> Comisi6bn Nacional para la Proteccién de Sujetosm&hps de Investigacién Biomédica y de
Comportamiento (1979).

8 Hay varias obras que ya son clasicas en el deloatea de la ética de la investigacion social: Beaump,

T. et al. (eds.),Ethical Issues in Social Science ReseaRdéltimore, Johns Hopkins University Press, 1982;
Sieber, J., (ed.)'he Ethics of Social Research: Surveys and ExpeatsreY, Springer-Verlag, 1982a, Sieber
J., (ed.),The Ethics of Social Research: Fieldwork, Reguigtand PublicationNY, Springer-Verlag, 1982b

y Reynolds, P. D.Ethical Dilemmas and the Social Sciences Rese@ah Francisco, Jossey-Bass, 1979.
Una obra considerada pionera en estos temas esKalthan, H.A Time to SpealSan Francisco, Jossey-
Bass, 1968.

%9 Milgram (1980: 24).

0 Reynolds (1982: 23).

1 Kimmel (2007: 16).

2 Reynolds (1982: 23).

83 Milgram (1980: 19).
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Milgram se propuso recrear en un ambiente contooliad situacion en la que un
individuo se ve compelido a infligir dolor a otr&rpona en contra de su voluntad, en
respuesta a las érdenes de una autoridad. Losiparties eran convocados a través de un
anuncio publicado en periddicos locales:

Le pagaremos 4 dolares por una hora de su tiengpoe&sitan personas para un estugio
de la memoria. (...) Este estudio esta siendo llewackbo en la Universidad de Yale. (|}.)

Buscamos: obreros de fabrica, empleados municigadeberos, hombres de negocio,Gé

Durante esos afios se repitid en sucesivas ocaseteesxperimento y se incluyeron un
total de 636 sujetos de investigadfdnA los participantes se les decia que iban a ser
asignados azarosamente a los roles de «profesoresstudiantes». Lo cierto es que los
verdaderos sujetos de investigacion en este expettmeran los que oficiaban de
«profesores». La persona que participaba como diaste» era parte del equipo de
investigacion, lo mismo el «investigador», quiemplia el rol deautoridaden el estudio.

El «estudiante» debia recordar una serie de par@aldbras, por ejemplo: luna azul, y si
fallaba el «profesor» era impulsado por el «ingastor» a aplicarle descargas eléctricas
que iban desde 15 a 450 volfidd os distintos niveles estaban sefialados conijitsones

del tipo ‘shock de extrema intensidad’ y ‘peligatrock severd”. El «investigador», ante
la negativa del «profesor» a seguir aumentandonlesles de descarga eléctrica, le

respondia de la siguiente manera:

“Respuestd.: Por favor, prosiga; por favor, siga adelante.
Respuest&: El experimento exige que usted prosiga.
Respuest&: Es absolutamente esencial que usted continde.
Respuestd: No hay mas remedio: ustéeneque seguir®.

& Milgram (1980: 27). Milgram reproduce el anuncmpleto en el libro citado.
% Reynolds (1982: 26).

% Reynolds (1982: 24).

" Reynolds (1982: 24).

% Milgram (1980: 31). Enfasis del autor.
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Las respuestas del «investigador» eran dadas en \sete forma progresiva: si la
respuesta 1 ya no funcionaba se seguia con leesiguy asi sucesivamente. Se recurria a
estas respuestas cada vez que el «profesor» seordfariado a obedecer las 6rdenes del
«investigador».

Alrededor del 65% de los participantes obedecigla®s 6rdenes de la autoridad
infringiendo los niveles més altos de descargazratas®.

Una vez finalizado el experimento se les informallas sujetos el verdadero objetivo
del estudio, se les comunicaba que las descargetsieds eran ficticias y se los reunia con
el «estudiante» para que comprobaran que no hafbidosningun dafoeal.

Este estudio gener6 grandes debates tanto en landdex cientifica como en la
sociedad en general. El debate ético principal gimdorno al engafio de los sujetos de
investigacior’ y a los posibles dafios psicolégicos de los ppeities debido al estrés

vivenciado durante el experimento:

“Se podia ver a los sujetos [de investigacion] suganblar, tartamudear, morder sus labios,

lamentarse, y clavarse las ufias en su propia cBetas eran respuestas caracteristicas de los

participantes mas que reacciones excepcionalempalimento™”.

Otro de los puntos objetados fue la innecesariégaeéstudio, ya que la tendencia del ser
humano a obedecer a una autoridad lamentablemetia Isido probada en diversos
hechos histéricos, como durante el régimen naziuso el mismo Milgram hace referencia
a labanalidad del may a la tendencia del ser humano a obedecer emblelgp de su libro
Obediencia a la autoridad;, Qué nueva informacion se podria sumar a la igdeexe con
este experimento? Basicamente se ampliarian los @daerca de las condicionesactas
bajo las cuales un individuo obedece (ciertas $ram@n mas eficaces para que los
«profesores» obedecieran; la lejania del «estughanéspecto del «profesor» también

colaboraba con la obediencia, &c.Ademas, si dejaramos de lado por un instanteneh

9 Kimmel (2007: 15).

O Kimmel (2007: 15).

" «“subjects were observed to sweat, tremble, stutie their lips, groan, and dig their fingernaiio their
flesh. These were characteristics rather than ¢xcep responses to the experiment”. Milgram (19835).
La traduccién es mia.

2 Reynolds (1982: 26).
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del engafio y el estrés vivenciado por los partitgs todavia cabria preguntarse si se
justifica éticamente este estudio teniendo en euleniimitado de los resultados cientificos
esperables; 0 aun si se lo puede justificar sabiéndantidad de recursos econdémicos que
un experimento de este tipo requiere.

Por dltimo, es interesante sefialar dos cuestiodsssobre este experimento. Milgram y
su equipo solicitaban al participante la firma deoonsentimiento informad® aunque
como se sefialo con informacion falsa respectojativb del estudio y a las condiciones en
el que este se iba a desarrollar. Por otro laddgron un seguimiento posexperimental de
los participantes. Segun algunos autBress el primer seguimiento de este tipo para
corroborar que no hubiera ningun dafio o efectoradwturadero en los participantes.

Aun hoy en dia contindan surgiendo detractores guideres del estudio sobre la
obediencia a la autoridad de Stanley Milgfarg contintia replicAndose, aunque con

algunas variantes, el formato original de este Exgato .

2.1.2. Eltearoom tradgHumphreys)

“Creo que el interéprincipal de un cientifico consiste en prevenir un dafica la
personas que entrevista. Sin embargo, no creo sigmes protegiendo a una
poblacién acosadagrassetide desviadossic] por rehusarnos a observarl6s”

tHphreys, 2008.

Otro de los casos mas debatidos fue la investigade Laud Humphreys, conocida
como ¢earoom trade, realizada entre los afios 1965 y 1968 en Estddaos®. Como

parte de sus estudios de doctorado en la Universiga Washington en Saint Louis,

3 Reynolds (1982: 24).

" Levine y Skedsvold (2008: 338).

> Ver Milgram, S., “Behavioral Study of Obediencdturnal of Abnormal and Social Psychologjy, 371-
378, 1963; Herrera, C. D., “Ethics, Deception, dmbdose Milgram Experiments™Journal of Applied
Philosophy Vol. 18, N° 3, 2001; Clarke, S., “Justifying Detien in Social Sciences Researchdurnal of
Applied PhilosophyVol. 16, N° 2, 1999; Blass, TThe Man who Shocked the World: The Life and Legacy
Stanley MilgramNew York, Basic Books, 2004 y Benham, B., “The Uliig of Deception and the Ethics of
Deceptive ResearchBioethics 22(3), 147-156, 2008.

6 Kimmel (2007: 69-70).

74| pelieve that preventing harm to his respondestitsuld be therimary interest of the scientist. We are
not, however, protecting a harasssdt][ population of deviants by refusing to look atrtife Humphreys
(2008: 169). La traduccién es mia. Enfasis delrauto

8 Levine y Skedsvold (2008: 338).
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Humphreys se propuso investigar a la comunidad kemml de una localidad
norteamericana, a través de la observacion digetms denominadogarooms lugares
donde los varones se reunian para tener encusetxaales fugaces y an6nimoE£n 1966
Humphreys comenz0 su investigacion utilizando copxirategia metodoldgica la
observacion participarit® El lugar elegido para realizar su investigaciéerén los bafios
publicos de un parque en Saint Louis; donde préSemcuentros sexuales intimos entre
varones (generalmente sexo oral). No revelabaentidthd de sociélogo sino que simulaba
ser un participante mas, especificamente watchqueen, esto es, la persona que observa
los actos sexuales pero sin participar activamenteellos, a cambio de vigilar si se
aproximaba algun extraffo Con el propésito de conocer mas acerca de lobiesmue
habia observado, entrevisto a doce de ellos, lessgunostraban mas propensos a entablar
un dialogo acerca de estos encuentros sexuales.

No obstante, y con el objetivo de tener una muesés representativa y no sesgada de
los varones que frecuentaban tearooms tomo nota de las patentes de los autos de las
personas involucradas para luego hacerles unavistidreConsiguio6 las direcciones de sus
hogares haciéndose pasar por un investigador dead®: Un afio después de las
observaciones realizadas y habiendo cambiado datiamente su aspecto y su automovil,
Humphreys se presento en la casa de estos honiges@do ser un investigador que estaba
realizando una encuesta. Interrogé a estas persgpasa de una variedad de temas como:
matrimonio, familia, trabajo, vida social e inclugida sexudf. Una de las conclusiones a
las que llegd Humphreys con esta investigacion s lg mayor parte de los hombres
observados en logkearoomseran personas con vidas heterosexuatagnalesy no se
consideraban a si mismos como homosexuales o bisgXu“...como cualquier hijo de
vecino, los participantes de ltmsaroomsno son de un tipo en particul&t”

9 Schrag (2010: 21).

8 | a observacion participante se describe en elipxapitulo.

81 Kimmel (2007: 17-18).

82 Schrag (2010: 21).

8 Schrag (2010: 21).

8 Kimmel (2007: 17).

8 «_[L]ike other next door neighbors, the participgrin tearoom sex are of no one type”. Humphreys
(1975), citado en Schrag (2010: 21).
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A pesar de que esta investigacion permitio comprenda conducta muy estigmatizada
y reducir el estereotipo acerca de la homosexuffidgeneré un gran debate acerca de
diversas consideraciones éticas: la admisibilidadadobservacion encubierta, la invasion
de la privacidad, el uso del engafio, la ausenc@dsentimiento informado, y los posibles
dafios que una investigacion de este tipo podiaeatagn las personas participantes si su
identidad fuera revelaia Se cuestion6 también la estrategia general pataner
informaciérf® y los Iimites de la observaciéon participante, ye i bien el lugar que
Humphreys usaba como marco de la observacion élap@el comportamiento que tenia
lugar era privado e incluso intifflo

Es interesante destacar que si bien la investigade® Humphreys fue planeada en
conjunto con su comité de tesis, conformado pdaosaocidlogos, uno de los cuales habia
publicado articulos sobre ética de la investigaCidBsto deja entrever que en aquellos
momentos no eran claros los requisitos éticos qldad cumplir las investigaciones
sociales. Como sefala Schrag, desde que este wastiviilgado ha sido utilizado para
argumentar a favor de la evaluacion ética de lasstigaciones sociales por parte de un

comité®™,

2.1.3. El experimento de la prisior{Zimbardo)

“A menos de 36 horas de iniciado el experimentpyisionero #8612 empez6 a
sufrir un trastorno emocional agudo, presentaban@niento ildgico, llanto
incontrolable y ataques de ira. Pese a todo, carfmpiamos llegado a pensar casi
como autoridades penitenciarias [dice Zimbardo]eimpbs que intentaba
engafiarnos para que lo liberasenos”

Zimbardo.

8 Ver Levine y Skedsvold (2008: 338). No obstante,n@tivo de debate que esta investigacién haya
realmente colaborado en reducir estereotipos \élod a la homosexualidad.

87 Santi (2012: 394).

8 Kimmel (2007: 17).

89 Ver Macklin (2002: 72-74) para un andlisis critim®la observacion participante.

% Schrag (2010: 23).

1 Schrag sefiala, no obstante, que este casacepcionakn las ciencias sociales. Desde su punto de eista,
uso del engafio y la investigacion encubierta sowritarias entre los cientificos sociales. Ver 8gh(2010:
22). Volveré sobre la posicion que defiende esteran el apartado 3.2.

92« ess than 36 hours into the experiment, Prisé@&12 began suffering from acute emotional distacba
disorganized thinking, uncontrollable crying, age. In spite of all of this, we had already coméhink so
much like prison authorities that we thought he wgg to "con" us -- to fool us into releasingttii
Zimbardo. Fragmento extraido ddtp://www.prisonexp.org/psychology/Zgltimo acceso: 18 de octubre de
2013]. La traduccion es mia. Este sitio Web redofpgmacion, videos y fotos del experimento derigipn.

El sitio fue creado por el mismo Philip Zimbardo.
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El tercer caso controvertido fue el experimentdadprision del psicologo social Philip
Zimbardo realizado en la Universidad de Stanfordeérafio 1971. El objetivo del
experimento era el estudio psicoldgico y conductigalas circunstancias reales de la vida
en prision y los efectos de los roles sociales Esms en la conducfaCon este fin se cred
una prision simulada The Standford County Prisgren el s6tano del Departamento de
Psicologia de la Universidad de Stanférd.a ‘prisién’ estaba equipada de celdas con
barrotes de hierro, una sala de confinamiento gapacio de recreacith Se convocaron
voluntarios para desempefar los roles de «guardiaseprisioneros» mediante la

publicacion de un aviso clasificado en un diario:

Se buscan estudiantes universitarios de sexo nas@ara un estudio psicolégico de la vid
en prision. U$S 15 por dia por 1-2 semanas, empezanl4 de agosto. Para presentar |

solicitudes y para mas informacién acercarse &idma 248, Jordan Hall, Stanford .

Se seleccionaron 21 jovenes que fueron asignadazaala los roles de «prisioneros» y
«guardias» -11 y 10, respectivamente. A los padities se les informd en términos muy
generales sobre el procedimiento a seguir en &perimento. No les anticiparon muchos
detalles de cémo iban a desarrollarse las proxdnasemanas de sus vidas.

Con el proposito de recrear literalmente la vidgesion se buscé reproducir todos los
pormenores de esta experiencia: desde la violdtdac®n de un arresto, hasta los
sentimientos de humillacién usualmente vivenciguwslos prisioneros. La simulacion fue
llevada a tal extremo que incluso los «prisioneru@ron capturados en sus hogares un
domingo a la mafiana sin previo aviso y llevadoslpsr«guardias» en una patrulla de
policia, como si se tratara de un arresto realp&se a reproducir la experiencia de la vida

en prision el mismo Zimbardo sefiala:

9 Santi (2012: 393-394).

% Kimmel (2007: 104-105).

% Kimmel (2007: 104).

% “Male college students needed for psychologiaadigiof prison life. $15 per day for 1-2 weeks bedgig
Aug. 14. For further information and applicatioseme to Room 248, Jordan Hall, Stanford U.”. Citado
Kimmel (2007: 218). La traduccion es mia.
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“Los prisioneros varones reales no llevan vestidosro si se sienten humillados vy
afeminados. Nuestro objetivo era producir efectoslares de una forma rapida, haciéndoles
llevar un vestido sin ropa interior. De hecho, paonto como algunos de los reclusos vistieron
este uniforme empezaron a caminar, sentarse y atemp® de manera diferente -mas como una

mujer que como un hombr&”

La duracion del experimento estaba estipulada en s#gmnanas pero fue finalizado
prematuramente a los seis dias, debido a “...losafqasicologicos extremos vivenciados
por los participante€®. Los sujetos de investigacion que oficiaban de ardjas»
comenzaron a tener conductas sadicas con losaiEisis», y estos manifestaron estados
de grave estré}

Una vez finalizado el experimento se realizaromestgtas individuales y grupales con
los participantes para corroborar que no hubiergim dafio duradero.

Esta investigacion fue muy criticada principalmembe exponer a los participantes a la
posibilidad de dafios fisicos y psiquicos considegalSi bien se les solicitd la firma de un
consentimiento informado previamente, en él sentate desligar de responsabilidad a los
investigadores en caso de que surgiera algin ieciente’. Finalmente, se cuestiond la
validez de los resultados obtenidos debido a legeaticias entre una prision real y una
simulada®.

Sumado a estas criticas, otro punto a debatir cespe este tipo de estudios es la
utilizacion de recursos escasos destinados a ksfiigacion. Un experimento como este
conlleva una gran asignacion de recursos econonf@esacion y acondicionamiento de
una prision, compra de uniformes, alquiler de autfisiales, vigilancia permanente,

videocamaras, etc.) que deberia ser cotejadaacidelcon los resultados esperables.

7 “Real male prisoners don't wear dresses, butmed# prisoners do feel humiliated and do feel emased.
Our goal was to produce similar effects quicklygutting men in a dress without any underclothedeéu,

as soon as some of our prisoners were put in tineiéerms they began to walk and to sit differentind to
hold themselves differently -- more like a womarmrthlike a man”. Zimbardo. Fragmento extraido de:
http://www.prisonexp.org/psychology/J0Itimo acceso: 18 de octubre de 2013]. La tradurces mia.

% Kimmel (2007: 104). La traduccién es mia.

% Mas informacion erhttp://www.prisonexp.orgjtiltimo acceso: 18 de octubre de 2013].

10 E|  texto completo del consentimiento informado &estdisponible en este link:
http://www.prisonexp.org/pdf/consent.fditimo acceso: 18 de octubre de 2013].

101 Kimmel (2007: 105).
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En estos apartados he realizado un breve recopddda historia de la ética de la
investigacion social y he analizado tres casosroeettidos éticamente considerados
clasicos. Existen otros ejemplos de gran repernysitblica como el Proyecto Caméfét
en la década de 1960 y unos afios antes el cadordelo de Wichit®®, en los cuales no

me detendré ahora pero tendré la oportunidad deiorer a lo largo de esta tesis.

3. Los debates actuales en torno a la ética, la istigacion y las ciencias sociales

La reflexion en torno a los aspectos éticos denasstigaciones sociales cobrd gran
impulso a finales de 1960 y comienzos de 1970 ¢adBs Unidos. Antes de esa época no
existia una concepcion de la ética de la investigaentendida como un componente
relevante en la formacién de las y los cientifisosiales y del comportamiefta A partir
de entonces se ampliaron los debates académidasnena estos temas e incluso muchas
asociaciones profesionales elaboraron sus propitigas y guias dedicados a la ética de la
investigacion.

Si bien en los dltimos cuarenta afios se ha avaneada revision éticd® de estas
investigaciones, y se ha ampliado el andlisis ¢edte diversos problemas que generan, no
obstante, la ética de la investigacion social aemotacampo de estudio y disciplina
académica no ha tenido un desarrsistematicohasta el moment®. A diferencia de la

ética de la investigacion biomédica cuyos avanoes\a&eria de proteccion de los sujetos

192 yn caso muy controvertido desde una perspectiza éomo politica es el Proyecto Camelot (1964%, qu
buscaba estudiar las condiciones que determinasueimiento de conflictos en diversos paises de
Latinoamérica. Para esto se habian proyectadozaeakncuestas y trabajos de campo en paises
latinoamericanos. El proyecto fue muy criticado mbentar intervenir en los asuntos internos desegaises

y fue suspendido antes de que los trabajos de camenzaran (Kimmel, 2007: 13-14)gradezco a
Mariano Zukerfeld por la sugerencia de este caso.

193 En 1954 un grupo de profesores de derecho deileetdidad de Chicago grabé con micréfonos ocultos
las deliberaciones de seis jurados con el objetévestudiar la adecuacion del proceso de toma cisiatees

de aquellos. Este caso generd grandes debatesagdpeamente, a raiz de esta investigacion sélesté
que es un delito la intromisién en las deliberaggode los jurados, incluyendo su grabacion. Verrié
(2007: 14); Schrag (2009: 14) y Beauchaghpl. (1982: 16).

194 Herbet Kelman en Kimmel (2007: xii).

195 Con «revision ética» hago referencia al analisitod aspectos éticos de estas investigaciongsapiar de

un comité.

198 santi (2007) y Santi y Righetti (2007 [2008]).
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de investigacion han sido sostenidos en el tiempseyhan establecido y aceptado
internacionalmentd’.

Algunos indicadores permiten entrever esta difscllbara consolidarse como campo de
estudio, entre ellos: la escasez de revistas diaica analizar el tertf§, la carencia de
cursos abocados al andlisis ético en la formacinad y los cientificos sociaf@$ la
ausencia de estos contenidosiandbooks manuales de investigacion sotidlla falta de
guias éticas sobre esta tematica y de comités ida éedicados a revisar estas
investigaciones™.

A su vez, el desarrollo de esta disciplina ha siwloy dispar y presenta grandes
diferencias de pais en pdfs En lo que respecta a la regulacién y revisi6naétlas
normativas existentes no tienen un alcance intenakcequiparable a |Beclaracion de
Helsinkiy, en muchas ocasiones, se restringen a cadalifiscd a cada pdfS. Esto se ve
reflejado en que no hay homogeneidad en los regierios éticos que deben cumplir las
investigaciones sociales: en muchos paises, ngige gue la investigacion sea evaluada
por un comité de éticH: no se solicita el consentimiento informado de dogetos de

investigacién' o se acepta que la investigacién incluya el eog&fy no se prevén

197 para un andlisis comparado de la ética de la tigaesdn biomédica y la ética de la investigacionial
ver Santi y Righetti (2007 [2008]).

198 | 3 Gnica revista dedicada a estas problemétic&sies y Comportamient{Ethics and Behavigr Es un
tema que aparece diseminado en diversas revistasnd@nidades, de ciencias sociales, de bioétieaétida
de la investigaciérniAgradezco a Ruth Macklin por la referencia a estasta!

199 En la Universidad de Buenos Aires (Argentina), @aste una materia dedicada a la ética de la
investigacion en ninguna de las principales casrela grado: sociologia, antropologia, ciencia igaliy
trabajo social. Tampoco se aborda esta teméatitasetursos dedicados a la metodologia de la imgastn.
En la carrera de filosofia existe la materia deaétiero su enfoque es generalmente teérico. Noaizan
mas que lateralmente problemas de ética aplicat# Eacultad de psicologia de esta misma Univacsiad
diferencia de lo sefialado, suele dictarse un semidadicado al tema de la ética de la investigagiGe
abordan cuestiones relacionadas a las cienciaal&sci

10por ejemplo, en dos manuales de investigaciérrate grculaciéon en Argentina no hay ninguna refeigen
a la ética de la investigacion (ver Hernandez Serngi al. (1998) y Cea D’Ancona (1996)). En handbook
de gran circulacién internaciondalhe Sage Handbook of Qualitative Reseasdio en dos breves capitulos
sobre un total de cuarenta y cuatro se abordansteimatica de la investigacion (expresado en nlmero
paginas, solo 50 de 1200 abordan el tema). Undlaeasemas es critico respecto a los comitésica. &ter
Denzin y Lincoln (2005: 139-189).

111 En Argentina no hay una guia general para evaieamente las investigaciones sociales. Recidnsen
tltimos afios estan surgiendo comités y codigosulémios a estas disciplinas.

12 yer Santi (2007 y 2012) y Santi y Righetti (20@0(8]).

13ver Israel y Hay (2006: 40-59) y Keet al. (2002).

14 Achio Tacsan (2003).

H5yver Macklin (2002) y Homan (2001).

Heyer Clarke (1999), Herrera (2001) y APA (2010).
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beneficios o alguna forma dkevolucionde los resultados obtenidos por la investigacion
para los participantes que formaron parte de ella.

Los aspectos éticos sefialados varian de pais enepicluso de regién en regién
haciendo que el abordaje de las cuestiones éticasladas a las ciencias sociales sea
actualmente divergente. En este sentido, no eblpagiirmar que existe un estandar ético
minimo respecto a la evaluacion de estas investiges que pueda ser aplicado a nivel
internacional. Esto es, no hay una guia ética gaeraconocida y exigible globalmente y
gue incluya los aspectos éticos fundamentales naeéwestigacion social debe contemplar
al llevarse a cabo.

Cabe preguntar: ¢ es necesario un estandar étisb@svasi, ¢en qué se justifica? Una de
las principales razones para abogar por un estétidares que las investigaciones sociales
trascienden las fronteras nacionales, y aun masfrémteras culturales. Contar con un
conjunto de protecciones minimas resultaria un @vandispensable para asegurar el
respeto de los participantes, preservar su intagri@nticipar posibles dafos y buscar
alternativas para minimizarlos.

En los dltimos tiempos se ha evidenciado una giodiEbn de la investigacion social,
gue se vincula con problematicas que caracterizas paises de menores recursos, y que
atraen la atencién de investigadores de distinadsep'’. Histéricamente, este ha sido el
caso de los trabajos de campo con comunidades emalg llevados a cabo por
investigadores de diversos lugares del mifidd.a dificultad para implementar una
revision ética adecuada de la investigacion entggiede contextos hace que un conjunto
de lineamientos éticos sea promisorio en estoscaso

En otros escenarios de investigacibn menos congplajobién resultaria esencial contar
con un conjunto de protecciones y con una guialfsarlas adelante, con el mismo fin de
respetar a las y los participantes, preservar gridad, y minimizar posibles dafios. En
términos generales, de lo que se trata es de iafoantas y los participantes, solicitar su

autorizacion para incluirlos en una investigaci@valuar y minimizar los riesgos

17 Algunos ejemplos paradigméticos de este fenémendas investigaciones llevadas a cabo en Rwanda
luego del genocidio de mediados de la década de, 188 Brownet al.(2004).

18 Esto no significa que las/os cientificas/os sesiactien inmoral o incorrectamente sino que eiopyune
intento hacer es que la consideracion de los aspéticos de las investigaciones es circunstargiaip
haber lineamientos generales o por disciplina i@epelos requerimientos éticos de estas investigas.
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implicados y compartir con ellas/os los resultadbgenidos'®. Estos son algunos de los
aspectos éticos mas relevantes para tener en caéntaomento de realizar una
investigacion®.

Resta sefialar que a pesar de que la ética de datigacion social no ha tenido un
desarrollo sistematico, y el abordaje de esta proélica diverge local y regionalmente,
esto no significa que no se haya abordado el téos.capitulos 3, 4, 5y 6 justamente
recogen parte del trabajo que se ha realizado iea éé la investigacion social en los
ultimos afios. En los proximos apartados profundizan los distintos puntos clave

sefialados.

3.1. Las voces del debate: criticos y escépticos

“Los cientificos sociales estan enojados y frustsacCreen que su trabajo se ve
reducido y distorsionado por quienes regulan lasstiones éticas, que no
necesariamente comprenden la investigacion en iaensociales. (...) [L]os
investigadores sostienen que los responsablesableral las regulaciones acttdan
en base a las ciencias biomédicas que hacen poiog@n sentido a los cientificos
sociales. ¢, Cémo llegamos a este purtd?”

Israel y Hay, 2006.

El debate actual en torno a la ética de la invastign social es muy peculiar en cuanto
al abordaje académico de esta tematica y en cadatomplementacion de la revisién ética.
Se presenta de forma muy heterogénea en distirdis®py regiones, no habiéndose
establecido suficientes canales de dialogo enttes.esEsta situacion dificulta la
consolidacién de la ética de la investigacion $amano disciplina y como herramienta de

proteccion de las y los participantes

119 5anti (2010a).

120\/0lveré sobre estos temas en los proximos capgitulo

121 «gocial scientists are angry and frustrated. Theljeve their work is being constrained and disrby
regulators of ethical practice who do not necebsariderstand social science research. (...) [R]ebeas
have argued that regulators are acting on the ba&immedically driven arrangements that makéelitr no
sense to social scientists. How did we reach thiistp”. Israel y Hay (2006: 1). La traduccién eami

122 Esta situacién marcé el rumbo de esta tesis. Bpringipio mi propésito era abordar alguna problécaa
mas acotada de ética de la investigacion (investigacon personas en situacion de vulnerabilidad o
consentimiento informado). Al empezar a investigarrastrear material de diversos paises me erécootr
una situacion muy dispar a nivel mundial. Si sdlordaba la ética de la investigacion segin su estenlial
en Latinoamérica dejaba de lado todo un desardalgran relevancia que se dio en Estados Unidas. Y
seguia la linea iniciada alli, el resultado ibeeaun trabajo completamente ajeno a Latinoaméyaajue
aqui la ética de la investigacién es aln incipiente
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En el debate actual en torno a los aspectos étieokms investigaciones sociales se
destacan dos posiciones. Una de estas posicionedtiea respecto al funcionamiento
actual de todo el sistema de comités de ética ylaeignes que se ha desarrollado a lo
largo de los dltimos cincuenta afos. La otra posieisescepticaen relacion a la necesidad
de reconocer los problemas éticos que generanvastigaciones sociales, y esta situacion
esta avalada por una falta de regulacion y de gnogentos de evaluacion ética de estas
investigaciones.

Para simplificar la presentacion de este debatrducada una de estas posiciones
presentando esquematicamente la situacion acttralvés de dos ejemplos. La primera
posicién estd representada por paises anglosajgaticularmente Estados Unidos y
Canada- y la otra por Argentina y gran parte denbamérica®.

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

Una de las claves para demarcar estas diferersisexistencia de regulacihpara
guiar estas investigaciones. En los paises enuesnq hay regulacion no se ha podido
desarrollar un debate abierto en torno a la étitasyciencias sociales y lo que reina es
cierto escepticismo con respecto a la necesidaggidar estas investigaciones. Pareceria
gue la imposicion de una normativa funciona tamhliémo resorte para debatir ciertas
cuestiones y problemas.

En paises que cuentan con esta regulacion logadsslno han sido muy satisfactorios
para los cientificos sociales, ya que -segun ekesexigen requisitos éticos que serian
desproporcionados en relacion con los riesgos @aghtis en estas investigaciones o
inadecuados para la metodologia de la investigasméral. Asi, en tales escenarios surgen

dificultades de distinto tipo que se analizaraomtiouacion.

123 Me centraré principalmente en Estados Unidos, @@gaArgentina para facilitar la presentacion deta.
Mencionaré el caso de Brasil, que presenta elemmatgcambas perspectivas. Para ampliar el anaésia d
situacion en los paises anglosajones ver Israglyy(P006: 40-52), para Brasil ver Diniz y Guerri¢2608a)
y Guilhem y Greco (2008).

124 va sea una disposicién, una ley, un cédigo de éticna normativa.

125 Una primera versién de la situacién actual detiigaéde la investigacién social fue planteada emiSa
(2012).

45



3.1.1. El caso de Estados Unidos y de Canada

En Estados Unidos se realiza sistematicamentedmansion de los aspectos éticos de
las investigaciones sociales, y se las incluyerdedd la misma regulacion que se aplica a
la investigacion biomédi¢&. Este tipo de normativas abordan de forma conjloga
requerimientos éticos que deben contemplarse asfigar con seres humands

En Estados Unidos, donde ha habido un desarrolfsiderable de la ética de la
investigacion, se cuestiona muy a menudo una «selrdacion» ¢verregulation ética de
los proyectos de las ciencias sociales. La normajive regula la investigacion con seres
humanos —l&Common Rulese aplica con el mismo criterio a la investigadilomeédica y
a la social. Esto plantea al menos tres problemas.

(a) Uno de estos problemas es que no se reconasearacteristicas particulas los
proyectos de investigacion de las ciencias sociateslos evalla tomando como modelo la
investigacion biomédica. Y si bien estan planteadedas excepciones para las ciencias

sociales no resulta sencillo poder aplicarlas:

“Se genero cierto debate acerca de si deberia babeonjunto de regulacionespecificas
para la investigacion social y del comportamiei@s autoridades decidieron tener un Unico
conjunto de normas. Para adaptar la investigacidialy(la cual es usualmente de riesgo minimo
aunque no siempre) a la misma regulacién [queapli@ investigacién biomédica], se les dio a
los comités de ética la prerrogativa de exceptummdimente la revision de ciertas
investigaciones, la posibilidad de realizar unaisiéua expedita, y de eximir el requisito de
consentimiento firmado bajo ciertas circunstanciagonables (...). Sin embargo, estas

disposiciones no son particularmente faciles derpnetar*?

126 En Estados Unidos rige actualmente&€étligo de Regulacién FederfCode of Federal Regulation, Title
45, Public Welfare Department of Health and Humanviges, Part 46: “Protection of Human Subjedts”
También conocida como la Common Rule Disponible en:
http://www.hhs.gov/ohrp/humansubjects/guidance/dBchtml[Gltimo acceso: 1 de agosto de 2013].

127 Este también es el caso de Brasil, cuya regulasgdaplica a ambas clases de investigacionesrigdli
actualmente la Resolucion CNS 196/1996.

128«There was some debate concerning whether to Aaeparate set of regulations for social and beralvi
research. The authorities decided to have justseh®f regulations. To accommodate social and hefrav
research (which is often but not always of minimiak) under the same regulations, IRBs were given t
prerogative of formally exempting some researcimftbe regulations, of conducting expedited reviand
of waiving the requirement of signed consent urmitain reasonable circumstances (...). Howeveseh
provisions are not particularly easy to interpredieber, Plattner, Rubin (2002: 1). La traducciénnda.
Enfasis afadido.
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(b) Otra de las dificultades que presenta una aegui Unica se relaciona con la
definicibn de ciertas nociones basicas. EnClammon Rulese define el concepto de
«investigacion» como una actividad sistematicafdida para desarrollar o contribuir a la
obtencién de conocimiento generalizableSi se interpreta rigurosamente esta definicion
gran parte de los proyectos de las ciencias sscraeserian siquiera considerados como
«investigacién», ya que no siempre es posible ebteonocimiento generalizabfé
Muchas investigaciones sociales se llevan a cabo wo nimero muy reducido de
participantes, como los estudios de casos, lo resalinge la aplicacion de los resultados
obtenidos a la poblacién estudidttaGeneralizar los resultados de la investigaciorsas
situaciones seria metodoldgicamente incorrecto.

(c) El tercer problema se relaciona con la revigfina de estas investigaciones. Los
comités de ética evallan principalmente proyectoggmientes de las ciencias biomédicas
y sus miembros no suelen estar familiarizados esndisciplinas social&%. También
sucede que en ocasiones las regulaciones sonrettetas en forma rigida sin atender a las

paradojas que esto puede generar:

“Desafortunadamente, se ha vuelto comin en lomddtiafios que los comités de ética
interpreten las regulaciones de manera mas réearigue las previstas por los autores de las
regulaciones federales, y que esta interpreta@éniradecuada para las ciencias sociales. Por
ejemplo, a un linglista que se proponia estudiateshrrollo del lenguaje en una comunidad
prealfabetizada se le exigia que les hiciera Idamar un formulario de consentimiento escrito
a los miembros de esta comunidgd”

Si bien el consentimiento informado es un requisitco importante, su forma escrita no

constituye un elemento esencial. Lo relevante desentimiento es la informacion que se

129 /er especialmente Iseccién §46.102 (d).

130 Gunsalus (2005).

131 santi y Righetti (2007 [2008]).

132 santi y Righetti (2007 [2008]).

133 «Unfortunately, it has become more common in régemrs for IRBs to interpret the regulations inys/a
that are more restrictive than contemplated byatltbors of the federal regulations and inapprogriat the
social sciences. The results can be bad for sanidlbehavioral research. For example: a linguiskieg to
study language development in a pre-literate tbe instructed to have them read and sign a coffsent.
Sieber, Plattner, Rubin (2002: 1). La traducciéméss.
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le brinda a la persona sobre la investigacion,at@ropdsito de que esta pueda tomar una
decision auténoma. Esta informacion puede ser &dadde diversas maneras:
presentaciones orales, uso de imagenes y otrogsoscwisuales. La autorizacion
correspondiente puede ser confirmada oralmentdacpresencia de un testiga Exigir la
firma de un documento escrito es, en este casctigagente inviable y se podria decir que
linda con lo absurdo. Resultando asi una exigenpasible de satisfacer correctamente.

Dado este contexto no sorprende encontrar cierscotiéento entre los cientificos
sociales. En la literatura estadounidense actu&@nédsis estd puesto en la critica a la
regulacion vigente, y esta critica pareceria opeagatquier reflexion ética genuina sobre
las ciencias sociales. Algunos de los articulos dae cuenta de esta situacion de
«sobreevaluacion» de la investigacion social tietierios muy elocuentes: “El Estado-
nifiera encuentra su abogado interior: sobrerredalan desprotegiendo a los sujetos
humanos que participan de la investigaciontig Nanny State Meets the Inner Lawyer:
Overregulating While Underprotecting Human Parteijts in Resear¢ho “Como (no)
regular la investigacién en ciencias sociales yladeonducta” How (Not) to Regulate
Social and Behavioral Reseai¢fr.

En esta misma linea, un grupo de profesionalesveesas disciplinas de la Universidad
de lllinois organizé en 2003 una Conferencia detfica la evaluacion ética, por parte de
los comités, de aquellas investigaciones que niemecieran a las ciencias biomédicas. A
partir de esta Conferencia se elaboré un documanitico respecto a cdmo los comités
evalian los proyectos de las ciencias socidleEsta publicacién es conocida como “El
documento blanco de lllinoisThe lllinois White Papér

Los principales cuestionamientos que se planteassndocumento se vinculan con el
incremento de poder de los comités, y con la inétapion inadecuada de las regulaciones,

gue deviene en una preocupacion por los procediasignpor la documentacion mas que

134 E| consentimiento informado sera analizado erapitalo 4.

135 Ver Sieber, J.; Plattner, S.; Rubin, P., “How (Nt Regulate Social and Behavioral Research”,
Professional Ethics Repoi/ol. XV, N° 2, 2002; Gunsalus, K., “Human Subj&ebtections: Some Thoughts
on Costs and Benefits in the Humanistic Disciplires Galston, A. W.; Peppard, C. Expanding Horizons

in Bioethics Dordrecht, Springer, 2005 y Gunsalus, K., “Thenha State Meets the Inner Lawyer:
Overregulating While Underprotecting Human Partigits in ResearchEthics & Behavior 14(4), 369-382,
2004.

138 Schrag (2010: 182-183).
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por los problemas éticb¥. Si bien algunos de los puntos que sefialan soriados,
defienden una posicion muy critica respecto ailm éte la investigacion que deja poco
lugar al cuestionamiento de los proyectos de kscgas sociales. Utilizan constantemente
la idea de una “mision de avance furtivoiigsion creep para hacer referencia
irbnicamente a la evaluacion ética de las cienstasales por parte de los comités. Esta
frase se usa para dar cuenta de la extension dadiivalad mas alla de sus propoésitos
iniciales. En este caso se haria referencia a pareton (inapropiada) del poder de los
comités de ética a aquellas investigaciones queertenecen a las ciencias biomédicas.

Recientemente se publico un libro que da un pasoait@ y cuestiona directamente la
legitimidad de evaluar éticamente las investigaesosociales. El titulo del libro habla por
si mismo:mperialismo étict®, y sera analizado en el préximo apartado.

El caso de Canada es similar en algunos aspectds &stados Unidos. Alli rige
actualmente una politca comdn para regular degintipos de investigaciones: la
Declaracién de politica del Consejo Tripartito: @mportamiento ético en la realizacion
de investigaciones con seres humatib&staDeclaraciénha sido elaborada por diversas
agencias dedicadas a la investigacion en saludjegicias naturales, en ingenieria, y en
ciencias sociales y humanas. Fue publicada en 1L@g® de varios escandalos, entre ellos
la falsificacion de datos, y ha sido revisada mgeimente. La Ultima version es de 2010.
Rige para las investigaciones que son financiadasegtas agencias pero se espera que
funcione como una guia general aplicable parantiisticentros y universidadé$

Con el propésito de evitar la imposicion de la pecsiva de una disciplina sobre las
otras se establecié en 2001 un Panel Asesor Istitticional de Etica de la Investigacion
[Interagency Advisory Panel on Research Ethimsocido como PREY. A su vez, este
Panel cred en el afilo 2003 un comité especial ddmlieaanalizar los problemas y los
desafios éticos mas relevantes de la investigasmuoiencias sociales presentes en esta

politica vigente. Un afio después de su establecimigublico un informe titulado:

137 Gunsalust al. (2007).

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

139 Canadian Institutes of Health Research, Natur&r®es and Engineering Research Council of Canada,
and Social Sciences and Humanities Research Coahdilanada,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_RNAL Web.pdf[ultimo acceso: 29 de octubre de 2013].
140TCPS (2010: 5-6).

141 ver Israel y Hay (2006: 45-47) para un anélisiscaso de Canada.
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Dandole voz al especti@iving Voice to the Spectrgti®. El titulo del informe refleja la
preocupacion de este comité por la estructura aggid de las investigaciones con seres
humanos, centrada en enfoques positivistas, exeetaies y clinicos; y ajenos a toda la
gama de experiencias y perspectivas de investiggeigpias de las ciencias sociafasEl
espiritu de este informe podria resumirse figueatignte en una frasene size does not fit
all (una talla no sirve para todo$sto es, una Unica normativa no puede aplicaredast

las disciplinas:

“Es necesario alejarse del modelo actual que gdagtie una misma solucién sirve para
todos. A pesar de los mejores esfuerzos de laageawias y de las personas que colaboraron en
la elaboracion de la TCPS [aeclaraciér, esta presenta claramente un tipo especifico de

investigacion cientifica como el ‘estandar’ y defal resto como ‘excepciones**

Las conclusiones a las que llegé este comité yésafios que enfrenta Canada en la
actualidad son los siguientes: deben reconocesecdeacteristicas especificas de las
investigaciones sociales y deben promoverse cansbigtainciales tanto en lxeclaracion

como en la revision ética por parte de los comités.

3.1.2. El caso de Argentina

En Argentind®, como en otros paises de la regién, no se realiaaevaluacion ética
sistematica de los estudios sociales. Esto esxisteaun codigo de ética o una normativa
especifica para guiar estas investigaciones, yayouna directiva general que indique si
tienen que ser evaluadas éticamente por un cBfnitEsto depende de cuestiones

circunstanciales del lugar en donde se lleve a cabo la investigag¢un hospital, una

142 Report of the Social Sciences and Humanities Resegthics Special Working Committee (SSHWC) to
the Interagency Advisory Panel on Research Etiiging Voice to the Spectryn2004. Disponible en:
http://www.sfu.ca/~palys/SSHWC-GivingVoice-2004.jdltimo acceso: 29 de octubre de 2013].

143 |srael y Hay (2006: 46).

144 “There is a need to move away from the presentsireefits-all model. The TCPS, in spite of thetbes
efforts of the three councils and the people wlaanid it, strongly represents a specific model afrditic
research as ‘standard’ and defines other modeéxeasptions™. SSHWC (2004: 56). La traduccion eiam

145 Quisiera agradecer especialmente a Sol TerlizligiaALanzilotta, Leonardo Perelis, Carlos Burger y
Alfredo Stolarz quienes fueron consultados paraobarar la informacién brindada en este apartadweso
Argentina.

146 santi (2012).
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escuela, la via publica, etc.), de la moral paldicdel investigador o investigadora y de la
institucion que financie el proyecto.

Por ejemplo, si se planea realizar una investigasabre violencia doméstica contra las
mujeres, la evaluacion de los aspectos éticos dep@rdel lugar en donde se realice la
investigacion o de la institucion que la finan@elas participantes van a ser contactadas a
travées de las oficinas de asistencia social y fgioma de un hospital publico, es
practicamente seguro que esa investigacion seldaglaéticamente, ya que la mayoria de
los hospitales publicos cuentan con un comité @ én investigacion. Pero si esta
investigacion buscara contactar a las participaptedos grupos de apoyo de mujeres
victimas de violencia que funcionan en diversogrosrcomunitarios, no queda claro ante
quién se deberia presentar esta investigacionsparvaluada éticamente. Es probable que
en este caso cobrara relevancia la agencia firdoraiay los estandares éticos que esta
exija. ¢Y si esta investigacion fuera la tesis deestudiante de posgrado? Tampoco se
aseguraria su evaluacion ética, si la universidadbade se desarrolla carece de un comité.

En Argentina se advierte una subestimacion de Hoklgmas éticos que pueden surgir
de estas investigaciones. Asi también se perciadalta de reconocimiento, por parte de la
comunidad cientifica, y de la sociedad en genderala importancia de cumplir con ciertos
requerimientos éticos con el fin de proteger y etmpa las personas que participan de las
investigaciones social&,

La situacion de la ética de la investigacion sowmlia en los diferentes paises de
Latinoamérica en relacién con la evaluacién étiedod proyectos sociales, los comités de
ética y el alcance de las normativas. En términeserples, la preocupacion por los
aspectos éticos implicados en los estudios so@al@sin incipiente en la mayor parte de la
region. Ciertamente, el tema de la ética de lastigacion social no ha ocupado un lugar
destacado en la agenda de las y los cientificdalescIncluso en eventos internacionales
de ética y bioética los problemas vinculados al&stigacion social son planteados como
temas tangencial€8. En Brasil, uno de los paises de la regién quaetaueon un sistema
de evaluacion ética de estas investigaciones, g¢eeana abordar el debate sobre estos

temas recién a partir del afio 26150

147 santi (2012).
148 \/er Diniz y Guerriero (2008a: 294) y Rovaletti (B0 245).
149 Diniz y Guerriero (2008a: 292 y ss.).
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Si bien este es el panorama general en relaciarétich de la investigacion social en la
region, ha habido varias iniciativas para abordémstemas. En Argentina, se han creado
recientemente varios comités de ética en univedsgly en instituciones dedicadas a la
investigacion, y han aparecido algunas guias égjeasncluyen a las ciencias sociales.

En el afio 2009 se creo el comité de ética deltlnstde Investigacion Gino Germani
(IGG), uno de los centros de investigacion soces importantes de Argentina. El

proposito del comité es ser una:

“...[IInstancia de evaluacién, asesoramiento y dfinssobre aspectos éticos y bioéticos
relacionados con las actividades de investigaciohdue contemplen el trabajo de campo con

personas o la informacion referida a eltds”

Entre sus funciones se destaca la tarea de evatuaspectos éticos de los proyectos de
las ciencias sociales, y funcionar como organismasgsoramiento y consdfta

Unos afios antes, a finales de 2006, el comitéida @&l CONICET (Consejo Nacional
de Investigaciones Cientificas y Técnicas) elahor@ocumento dedicado a analizar los
aspectos éticos mas relevantes vinculados a lasiagesociales y humandsneamientos
para el comportamiento ético en las ciencias sesigl humanidad&¥.

Estos lineamientos tienen como propadsito colabowoarla reflexion de las cuestiones y
actitudes éticas en estas disciplinas y serviruda gara las y los cientificas/os sociales.
Establecen que la obligacion primaria del/de leegtigador/a social en la busqueda del
conocimiento es considerar al ser humano nunca eoeto y siempre como fin. Sefialan
como valores guia la honestidad, el espiritu critia objetividad y la transparencia.
Sostienen que la responsabilidad de las y los figasoras/es tiene tres dimensiones: las
personas que son sujetos de investigacion, ladamtien general y su propio quehater
Los principios que rigen en relacion con los sigale investigacion son variados, entre

ellos se incluye: el respeto a la libertad y laodaterminacion de los individuos, la

150v/er http:/fiigg.sociales.uba.ar/?page_id=J@Rimo acceso: 30 de agosto de 2013].

151 Ma4s informacién erhttp://iigg.sociales.uba.ar/?page_id=J#Rimo acceso: 30 de agosto de 2013].

152 \ver CONICET-Comité de éticd,ineamientos para el comportamiento ético en lasn€ias Sociales y
Humanidades 2006. Disponible enhttp://web.conicet.gov.ar/documents/11716/0/RD+2Q14 -2857.pdf
[Ultimo acceso: 12 de septiembre de 2013].

153 CONICET-comité de ética (2006: 3).
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necesidad de solicitar el consentimiento informaldoevitar poner en riesgos a los sujetos,
y de proteger especialmente a grupos vulnerablasbien sefialan que en caso de ser
solicitado, se debe informar a los participantesésultados de la investigactdh

Esta iniciativa es sumamente importante en matkriatica de la investigacion social.
No obstante, considero que es necesario expl&igamos de los principios sefialados, ya
gue si se los interpretara estrictamente se h#i¢d cealizar investigaciones. Por ejemplo,
habria que ampliar la referencia a los «mediosgshh y mostrar la complejidad de esta
tematica. Si se siguiera esta referencia con ggdrnaria dificil realizar investigaciones, ya
que participar de una investigacion es de algumadaser «medio para un filt3 Lo que
habria que establecer es de qué forma se partiSipse respeta a las personas y se les
informa sobre los propoésitos de la investigacioaestas deciden autbnomamente participar,
las condiciones de esta participacion no pareces¢ardafinas ni perjudiciales para las y
los involucradas/os. Lo mismo sucede cuando seafgque no hay que poner en riesgo a
las/los participantes. Esto es dificil de llevarcabo porque un gran nimero de
investigaciones suelen tener asociadas a ellas &gl de riesgo aunque sea minimo. Se
puede filtrar informacion confidencial o intima (pemplo, que se es homosexual en una
comunidad intolerante a este tipo de orientacioxua® o se pueden revelar datos
comprometedores para los sujetos, asociados aliwmnde drogas ilegales, etc.

Como sefialaba, si bien habria que ajustar y amalgamos de los principios, estos
lineamientos representan un gran avance paractadgila investigacion socizl

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

155 Existe un gran desarrollo de la temética de losdiws y fines’ en filosofia practica. La referencia
ineludible en relacién a esto es el filosofo alenidmmanuel Kant (1724-1804). Kant plantea en estos
términos una de las formulaciones del imperativieg@rico: “...obra de tal modo que uses la humanidad,
tanto en tu persona como en la persona de cualgtriwr siempre como un fin al mismo tiempo, y nunca
solamente como un medio”. Kant (1998 [1785]: 44-&sta formulacion, atractiva en un primer momento,
plantea ciertos inconvenientes al ser aplicadassasceoncretos. Siguiendo una interpretaesinictade esta
formulacién del imperativo Kant no aprobaria la @tdn de 6érganos o la investigacidon con seres hasnan
Si bien es posible elaborar un argumento desdetita &antiana para justificar la realizacion de
investigaciones con seres humanos, este argumegueriria incluir el respeto de la integridad, ignidad y

las decisiones autbnomas de las personas invohgerdeéniendo en cuenta la complejidad de estosstema
considero que en estas guias habria que desamdifaesta idea de los ‘medios y fines’.

156 Otra iniciativa relevante en materia de éticaaliVestigacion es el documento elaborado reciestigem
por el Comité Nacional de Etica en la Ciencia féznologia (CECTE)Proposiciones para una ciencia y
una tecnologia socialmente responsablEs objetivo de este documento es establecer toxipios y
enunciados guias necesarios para propiciar unigi@omprometida socialmente. Este documento fue
elaborado sobre la base de una consulta a cuattosimvestigadoras/es. En él se abordan cuestédives
fundamentales vinculadas al consentimiento infoméal confidencialidad y la privacidad, la investighn

con sectores vulnerables de la poblacion —entees atuestiones. Con este documento se espera initiar
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Hay otra iniciativa reciente vinculada a la étieala investigacion pero cefiida al &mbito
de la ciudad de Buenos Aires: la ley N° 3301 “Rrot@n de derechos de sujetos en
investigaciones en salud”. Esta ley deja plantéagaoblematica de la evaluacion ética de

las investigaciones sociales:

“La autoridad de aplicacion fijara por via reglataeia procedimientos especiales para el
resto de las investigaciones cientificas no conkzdag en la presente ley, [...] como por

ejemplo, las investigaciones conductuales, sodimpoldgicas y epidemioldgicas”.

El articulo citado no ha sido reglamentado tod@é® queda abierta la cuestion para
futuras revisiones y reglamentaciones de esta’ley

Si bien hay varias propuestas en relacion a la élécla investigacion social en nuestro
pais y en otros paises de Latinoamérica estasisoreeientes e incipientes

Por altimo, quisiera sefialar que hoy en dia exigtgins desafios vinculados a la ética
de la investigacion social, desde ambas posicideesste debate. Uno de los principales
desafios en Latinoamérica es revertir la creeneiguk las investigaciones sociales no
generan problemas éticos significativos, y mosfuae una revision ética puede ser una
experiencia valiosa tanto para las y los invesbgasles como para las y los participantes.
Por el contrario, en Estados Unidos y en otrosegaéglosajones, el desafio es buscar
alternativas a las regulaciones actuales, reconloserasgos distintivos de las ciencias
sociales y propiciar cambios en pos de esto.

debate abierto y constructivo, tanto entre lasigestigadoras/es como en la sociedad en genertdyrema
estos temas. Ver: http://www.mincyt.gob.ar/informes/proposicionesgana-ciencia-y-una-tecnologia-
socialmente-responsables-8108imo acceso: 4 de octubre de 2013].

157 Ver la Ley N° 3301/2009 y su Decreto Reglamentafid® 58-GCABA-11). Disponibles en:
http://buenosaires.gov.ar/areas/salud/dircap/ily@sibn/consejonormativas.php?menu_id=29737ultimo
acceso: 4 de junio de 2013].

158 En la provincia de Buenos Aires rige actualmeatedy N° 11.044 y su decreto reglamentario N° 3.385
Las investigaciones sociales son evaluadas pardostés de ética solo en los casos en los que aeeb
temas vinculados a la salud o tengan lugar en sgpitab o centro de salud de la provincia. Se espera
obstante, avanzar en el andlisis especifico decl@stiones éticas vinculadas a las ciencias seciale
Disponible en:http://www.ms.gba.gov.ar/servicios/normas/decrei®4#.pdf[Gltimo acceso: 4 de junio de
2013].

159 El hecho de no contar con una guia especifica @aahiar las investigaciones sociales en nuesi® pa
complica la tarea de los comités de ética, ya deem que adaptar la regulacion pensada para las
investigaciones biomédicas a los estudios socides.la practica esto genera que sebrestimen
frecuentemente los problemas éticos de las diseiplisociales. Paradojicamente, esta situacion rtarmi
siendo similar a la sefialada en el apartado anfegi@ el caso de Estados Unidos y Canada.
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3.2. El argumento delimperialismo ético

“Los cientificos sociales no tienen un derecho iémable a realizar
investigaciones que involucren a otras personakg®a2002). Que sigamos
teniendo la libertad para llevar a cabo dicho {i@lea, en gran parte, producto de
la buena voluntad individual y social, y dependejde nosotros sigamos actuando
de maneras que no sean dafiinas y sean justa®patads*®’.

Israel y Hay, 2006.

En el afio 2009 se publicé el libhmperialismo éticocomo continuacion del articulo:
“COmo conversar se convirti6 en investigacion cames humanos: las regulaciones
federales de las ciencias sociales, 1965-19%6w{ Talking Became Human Subject
Research: The Federal Regulations of the Socialerels, 1965-199%' Estas
publicaciones recogen una posicion sumamenteadterca de la evaluacion ética de las
ciencias sociales, que cuestiona directamenteedasidadde realizar un analisis ético de
las investigaciones de estas disciplifias

El autor, Zachary Schrag, un historiador nortearaeo, defiende esta idea basandose
en un recorrido histérico de las regulaciones gplkcan a la investigacion social en
Estados Unidos. A lo largo del libro presenta diasrcriticas al sistema actual de comités
de ética y de regulacion de la investigacion caessaumanos. A continuacion analizaré
las criticas principales.

En primer lugar, sefiala que las ciencias socialégimanas fueron incluidas en la
regulacion federal por «errdf$y por razones burocraticdé

160 “gocial scientists do not have an inalienable trigh conduct research involving other people (Oakes
2002). That we continue to have the freedom to aonhduch work is, in large part, the product ofiwdlal
and social goodwill and depends on us acting insvthgt are not harmful and are just”. Israel y K206:

3). La traduccion es mia.

181 Schrag, Z., “How Talking Became Human Subject Bede The Federal Regulations of the Social
Sciences, 1965-1991The Journal of Policy HistoryWol. 21, N° 1, 2009 ¥thical Imperialism Baltimore,
John Hopkins Press, 2010.

182 E] autor distingue entre «ciencias de la condugtehavioral sciencdsy «ciencias socialesssgcial
sciencep y hace referencia con esta Ultima denominaciéias siguientes disciplinas: sociologia,
antropologia, historia, ciencia politica y geografdeja afuera la psicologia y la educacién afirmeagque hay
diferencias significativas entre estas disciplipdas «sociales». Esta distincién resulta probleragtorque
equipara la psicologia y la educacién con estrasegietodolégicas basadas en experimentos de laborat
realizados en aulas. Esto no se aplitadaslas investigaciones en psicologia o educaciénn @eate de la
investigacion en psicologia se hace en conjuntosomilogos y antropélogos, y resulta mas cercantot
metodolégica como éticamente a estas disciplinas S¢hrag (2010: 3-5).

183 Schrag (2010: 5-7).

184 Schrag (2009: 29).
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“...[E]l objetivo era incluir a la investigacién biaiica, la regulacién de la investigacion

social fue simplemente whafio colateral*®.

También afirma que el modelo para desarrollar es@daciones se basoé en las ciencias
biomédicas y que se utilizaron los principales ephas provenientes de estas disciplinas -
ciencia, investigacion y sujeto de investigacidrseyignoraron diferencias principales. De
hecho, el autor plantea el debate en términosrdperialismo ético¥®, es decir, como la

imposicion de una disciplina (ciencias biomédicadjre la otra (ciencias sociales).

“...[L]as personas encargadas de redactar las rdégn&g no preguntaron si las ciencias
sociales necesitaban ser reguladas, o qué tipordeativas serian mejores para los participantes
de las investigaciones sociales. En lugar de esmullaron una pregunta mas estrecha: como las
politicas desarrolladas para la investigaciéon bilioa podrian ser adaptadas a las ciencias

sociales®®’.

Como ejemplo de lo anterior Schrag muestra quedtss momentos en los que la
regulacion aumento las exigencias con las invasbgas sociales responden a escandalos
concretos propios de las ciencias biomédicas. Hmosnentos corresponden a la
divulgacion de las investigaciones sobre el cuegaral de la sifilis en poblacién negra de
bajos recursos a fines de la década de 1970 —atmeoimo el caso Tusked&?, y la
divulgacion, a finales de los afios noventa, dénkasstigaciones sobre radiacion realizadas

con seres humanos durante la Guerra®ria

185 «The goal was to contain medical research, andebalation of the social sciences was merely

damage”. Schrag (2009: 189). La traduccion es Eritasis afiadido.

186 £l término «imperialismo ético» se usa frecuentemen ética y bioética pero se lo utiliza en iélaa la
imposicion de valores éticos y bioéticos de ocdielesobre otras culturales. El autor en este casuilloa
para referirlo a la imposiciéon de una disciplindreootras: de las ciencias biomédicas sobre laxiei®
sociales.

167 “IR]egulators did not ask whether the social sceEnneeded regulation, or even what regulationgdvou
best serve participants in social science resednstead, they asked a narrower question: how ipgslic
developed for biomedical research could be adaptéke social sciences”. Schrag (2010: 8). La tcaifun

es mia.

%8 v/er nota 56 de esta tesis.

189 En 1993 se hacen publicos una serie de experimestn plutonio realizados en seres humanos y
financiados por el gobierno de los Estados Uniégsartir de esta publicacién comenzaron a divulgatsos
casos que incluian a prisioneros, recién nacid@ergonas discapacitadas. A raiz de este escaralalo,
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En tercer lugar, sefiala que hay una «gran pérdidasonocimiento y de potenciales
publicaciones provenientes de las ciencias socialgse esta pérdida esta directamente
relacionada con la evaluacion de los proyectoppde de los comités de ética.

Asimismo, afirma que algunos cientificos socialeamlgiaron sus estrategias
metodoldgicas con el fin de evitar a los comitésétiea, proponiendo proyectos de
investigacion mas teéricos y menos empifitbs

Finalmente, sostiene que el Unico caso controvedittamente en ciencias sociales fue

el de Humphreys, y fue completamente excepctéhal

Muchos de los puntos sefialados resultan ya faesligrcoinciden con las criticas que
bioeticistas y cientificas/os sociales, preocup@adapor los problemas éticos de sus
disciplinas, plantean en relacién con la regulac@tual que rige la investigacion en
Estados Unidos.

La principal diferencia entre los puntos de vistd#ians analizados en el apartado
anterior y la postura de Schrag es que este aatangaso mas alla y defiende la idea de
gue los estudios sociales son basicamente «chartes adultos» y dado que los adultos
pueden defender sus propios intereses durant@ta®rsaciones que mantienen, no seria
necesario tomar mayores recaudos étiéoEl titulo de uno de sus articulos es justamente:
“COmo conversar se convirtid en investigacion ceres humanos...”.

Otros autores defienden la misma idea y sostieitentdmente quaeo hay riesgen las
situaciones en las que hay «dos adultos hablande>son capaces de tomar sus propias
decisiones. Estos casos, afirman, deberian que@atos de cualquier revision ética por
parte de un comit&’,

Uno de los problemas que se suscita si se siguas psrspectivas, aparece cuando se
intenta determinagué tipo de investigacion entraria bajo esta catéoPor ejemplo,
¢,Como se clasificarian las investigaciones en l&ssg indagan cuestiones traumaticas o

dolorosas como los casos de violaciones o de ialiesto de un familiar? En principio,

presidente de los Estados Unidos (Bill Clinton)ocoma comisién especial dedicada a reconstruirstaria
de la investigacion en esa época con el propostoa repetir estos mismos “errores” en el futurer V
Schrag (2010: 130-136) y Luna (1998: 44).

10 5chrag (2010: 2).

" Schrag (2010: 188).

172 5chrag (2009).

173 Gunsalus (2004: 374).
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son investigaciones del tipo «dos adultos hablangese® no parecerian caer bajo la
categoria de investigacidsin riesgo ya que las personas involucradas podrian verse
afectadas por su participacion en la investigacion.

Otro caso complejo se plantea cuando se investigee $emas sensiblé8y practicas
consideradas ilegales, como la realizacion de ab@mh paises en los que esta penalizada

por la ley:

“Investigar el tema del aborto en contextos dond& degalmente prohibido agrega
obstaculos éticos y logisticos adicionales a urblpma que por naturaleza es socialmente
sensible, lo cual influye en la posibilidad de exat el tema y de obtener informacién valida,

sobre todo cuando implica acercarse a las mujeresian tenido abortos ilegalés’

Como sefalan las autoras, no solo el tema es sansible sino que ademas de esto es
una practica ilegal, y por tanto las mujeres quavasaron esta experiencia se encuentran
en una situacién de gran vulnerabilifddy la divulgacién de su caso y de su identidad
podria traerles aparejado serios problemas tanteiermmales como legales.

Los ejemplos sefialados permiten poner en dudanizepoion de la investigacion social
como una «charla entre adultos». Lo que resultavecado en esta concepcion es sostener
este punto de vista de forma general, ya que gitbikechos estudios sociales no plantean
grandes riesgos para los participantes, no puede gar sentado que ese sea el caso para
toda investigacion social.

En relacion a las criticas sefialadas por Schrag,cléve para elaborar un
contraargumento de su punto de vista es sepagudasucedidistoricamentgincluidos

los «errores» y «dafios colaterales») de aquellpgede defendersormativamente

74| os temas considerados sensibles pueden ser mengds: actividades ilegales (como el consumo yaven
de drogas); practicas controvertidas moralmenten¢c@l travestismo o la prostitucion); experiencias
traumaticas vividas (como casos de violencia familkbuso sexual o migracién forzada) o histonéisas
(como una homosexualidad no revelada o un cambigese) —entre otros temas. Volveré sobre esto a lo
largo de la tesis.

175 “Research on abortion in legally restricted segsiimplies additional ethical and logistical ob&tado a
naturally socially sensitive issue which affect thessibility of exploring the issue and obtaininglid
information, particularly when it involves approawlp women who have had illegal abortions”. Zamiperli
Romero y Ramos (2012: 8). La traduccion es mia.

178 ver los capitulos 5 y 6 para un andlisis del cptde vulnerabilidad.
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En primer lugar, es imprescindible establecer queesn es cierto que la investigacion
en las ciencias sociales esta «sobrerreguladasgenoa paises, y que las guias éticas
tomaron como modelo a las ciencias biomédicas, esetcsignifica que no planteen
problemas éticos. La pregunta relevante que hauéaformular es como deberian ser
incluidas las ciencias sociales en una regulaciéoodigo profesional dedicado a la
investigacion con seres humanos.

En segundo lugar, y en relacion con las cuestibig@ricas, muchos autores sostienen
gue las regulaciones que incluyen a las ciencieslss responden efectivamente a casos
éticamente controvertidos y a cuestiones relevayitaBnentes a estas ciencias. En este
sentido, las ciencias sociales no habrian sidaithe$s solo por «error» en la regulacion
federal. Levine y Skedsvold muestran como las iinyasiones de Milgram, Humphreys y
Zimbardo —entre otros factores- generaron un angalmate sobre las cuestiones éticas en
las ciencias sociales, y llevaron a que estasptliisas fueran incluidas en la regulacion
federal y propiciaron la elaboracién de cédigo®guinentos de étic4.

Por otra parte, y como indiqué unos parrafos mébaardesentrafiar las cuestiones
histéricas no invalida el planteo normativo fundatakacerca de que las investigaciones
sociales generan problemas éticos y estos probleteben ser abordados seguin su
especificidad.

En tercer lugar, defender el argumento de que eexigsia «gran pérdida» de
conocimiento y publicaciones debido a la evalua@fina por parte de los comités es
directamente peligroso. Con ese argumento se hatifigado muchas atrocidades
cometidas en nombre del avance de la ciencia. Gemwsique la solucion a estos
desacuerdos en materia de evaluacion ética nosegliivar» a los comités sino trabajar
conjuntamente con ellos.

Ciertamente a través del andlisis ético lo quentmnia hacer es determinar cuales son
los limites morales de lo cientificamente posibkes Pautas éticasle CIOM-OMS sefalan

en el primer paragrafo:

7 El punto de vista de estas autoras fue desarcoléad la primera parte de esta tesis. Ver Levine y
Skedsvold (2008). Kimmel sefiala varios casos étiomsrovertidos que habrian propulsado el anatist®

en las ciencias sociales. Este autor muestra comaddigos profesionales y las regulaciones naldsna
habrian recogido parte de este debate, ver Kim2@€l7 1-52). Beauchargt al. (1982) siguen esta misma
linea de andlisis y sefialan que efectivamentdda de la investigacion responde a cuestionesastes para
las ciencias sociales, ver Beauchahpl. (1982: 3-11).
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“La investigacion [con seres humanos] puede justifie éticamentsolo si se realiza de
manera tal que respete y proteja a los sujetossdeirerestigacion, sea justa para ellos y

moralmente aceptable en las comunidades en qealszat*”®,

Actuar éticamente no es facil. Es sabido que haeestigaciones que respeten aunque
sea un estandar ético minimo es mas complejo yepugalicar una dedicacion mayor que
realizar investigaciones que no tengan en cuentinitipo de recaudo ético. Por ejemplo,
resulta méas sencillo publicar los resultados deinvastigacion en un libro con fotografias
e informacion pormenorizada acerca de la vida @otadde una comunidad indigena que
emprender la tarea de consultar con esta comusidaslimagenes y la informacién que va
a ser revelada los perjudica de alguna forma, gaasealguno de los miembros o a la
comunidad en su totalidad.

Si bien algunas de las criticas sefaladas por §ctwa acertadas -por ejemplo, la
«sobrerregulacién» de las ciencias sociales- cersique su posicion general en este
debate resulta insostenible. Como mostraré a lgolae esta tesis, resulta inadecuado
considerar a las investigaciones sociales solo cewimarlas entre adultos» o como
investigaciones inocuas Muchas investigaciones sociales involucran pesory
comunidades en situacion de vulnerabilidad, tratbegan grupos marginados y poblaciones
de muy bajos recursos o investigan cuestiones geeéen ser traumaticas o dolorosas para
las y los participantes —por mencionar algunos glesncomplejos.

Desde un punto de vista tedrico es cuestionablecieth investigacion social a una
«charla entre adultos». Solo un nimero muy redudemvestigaciones entrara bajo dicha
categoria.

Desde un punto de vista empirico, hay evidencieisate para sefialar que las y los
participantes de las investigaciones sociales pugdese afectadas/os por su inclusion en
una investigacion. Por tanto, el argumento de @seirlvestigaciones sociales son solo

simples «conversaciones entre adultos» no restefatable.

178 CIOMS-OMS (2002: 14). Enfasis afiadido. E®asitasestan dedicadas principalmente a la investigacion
biomédica aunque sefialan cuestiones vinculadasirvdatigacion del comportamiento humano. Son una
excelente guia para tener en cuenta al momentomalear los problemas éticos que pueden suscitdrse
investigar con seres humanos. Incluyen no soloelgisis o principios a seguir sino también unafjaation

de cada paragrafo y mencionan el debate que hutmorema cada uno de ellos.
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Por dltimo, quisiera agregar que plantear el debat&rminos de «imperialismo ético»,
es decir, como la imposicion de una disciplinar(cias biomédicas) sobre la otra (ciencias
sociales) resulta engafioso, ya que se enfatizadifiaencias entre ambos campos de
estudio sin atender a las similitudes que presentan

Las ciencias biomédicas y las sociales comparteaspecto fundamental: tanto unas
como otras involucran seres humanos que puedea pergudicados por su participacion
en una investigacion. En ambos casos se establewe relacion especial entre
investigadoras/es y participantes, la cual genbligaciones éticas hacia estos ultimos por
parte de las y los investigadot&sPor tanto, a pesar de las grandes diferencias estas
disciplinas, existen algunos aspectos éticamerievaietes, como los sefalados, que

permitirian acercar ambos enfoques y poner en Buidaa de «imperialismo ético».

4. Hacia un abordaje particularizado de los probleras éticos de las investigaciones
sociales

“La ética de la investigacién social consiste ewmrizacion de una relacion de
respeto mutuo, en la que las dos partes salen denyamen la cual los participantes
estan dispuestos a responder con franqueza, snebtresultados validos, y la
comunidad considera que las conclusiones obtesmasonstructivas. Lograr esto
requiere mas que una buena voluntad o la adhesitas d&yes que rigen la
investigacion. Se requiere conocer la cultura yplEspectivas de los participantes
y de su comunidad ni bien se inicia el procesoidefi® de la investigacién, para
gue sus necesidades e intereses puedan ser coidpeeng atendidos
adecuadament&®,

Sieber, 1998.

¢ Qué factores han dificultado el desarrollo sistemale la ética de la investigacion
social? ¢Y qué factores han determinado que surdidgase cifia al ambito local o
regional? Resulta complejo dar respuesta a estesragantes porque implican tanto
consideraciones tedricas como empiricas. A contitnaanalizaré las principales: en

primer lugar, sistematizaré los argumentos queaseeBgrimido en contra de la evaluacion

179 santi (2007) y Santi y Righetti (2007 [2008]: 98)}.9Volveré sobre este tema en el capitulo 5.

180 “The ethics of social research is about creatinguaually respectful, win-win relationship in which
participants are pleased to respond candidly, vedillts are obtained, and the community consittess
conclusions constructive. This requires more thaodgill or adherence to laws governing research. It
requires investigation into the perspectives arltus of the participants and their community yaml the
process of research design, so that their needsnéests can be understood and appropriatelyedérv
Sieber (1998: 127-128). La traduccién es mia.
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ética de las investigaciones sociales, que tienettd incidencia en el desarrollo de la
ética de la investigacion como area de estudiosdgundo lugar, retomaré lo planteado
anteriormente y mencionaré algunas cuestiones di@eirempirica que pudieron haber
dificultado este desarrollo. Por dltimo, abogaré pa analisis particularizado de las
cuestiones éticas en las investigaciones socialesséas a favorecer un equilibrio entre
estos extremos que sobrestiman o subestimandbtepras éticos de las ciencias sociales.

Hay tres argumentos principales que suelen esgenan contra de la evaluacion ética
de las investigaciones socidf®s

(a) El primer argumento es el denominadxcepcionalidad de la ciencia so¢iaf.
Segun este argumento, los riesgos por participamnarinvestigacion social son minimos o
inexistentes, a diferencia de los riesgos preseamtéas investigaciones biomeédicas que son
generalmente altos. Esta diferencia justificaria realizar una revision ética de las
investigaciones sociales dado que no se pondri@ggo a las y los participantes.

Este argumento es errébneo en dos sentidos: popanme, no se puede suponer por
anticipado que las investigaciones sociales noidaplriesgos. La determinacion de los
riesgos tiene que ser establecida, esto es, nemsde por sentada. Por otra parte, se ha
comprobado la existencia de dafios de gran magaituduchas investigaciones socidiés
Ademas, este argumento descuida otros aspecteamide de una evaluacion ética como
es el respeto de las personas que forman parteidegstigacion. Una investigacion social
puede implicar un riesgo minimo para las y losipigdantes, sin embargo, esto no exime
necesariamente a las/os investigadoras/es de gjulefdéemen a ellos sobre los propdsitos
de la investigacion y de que les soliciten su #oién para incluirlos en eff¥.

(b) El segundo argumento utilizado en contra deMaluacion ética se funda en la

relevancia sociatle las investigaciones. Segun este argumentogsottados esperados de

181 Gran parte de estos argumentos los he reconsteujutirtir de textos asi como también de debates que
entablé con cientificos sociales del area localy blastante escepticismo en relacién con la neabsida
evaluar éticamente las ciencias sociales, tantomagunos temores en relacién con un posible sgsfialo

a cuestiones ideoldgicas. Una primera version s @gumentos fue planteada en Santi (2010a y)010

182 \ver Campbell (2003) y Sieber, Plattner y Rubin0@20

183Hay muchos casos registrados en los que las yduipantes sufrieron diversos dafios por su inmtus

en una investigacion social: el experimento derigsign de Zimbardo, la comunidad indigena Yanomaghi,
pueblo de pescadores retratado en la Bislaer Folk—por mencionar algunos ejemplos. Ver Kimmel (2007)
y Diniz (2007).Volveré sobre el problema de losgies y dafios en el capitulo 3.

184 Santi (2010b).
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las investigaciones sociales son lo suficientemesmi@édsos e importantes como para
justificar éticamente la realizacion de la investign en cuestion.

Si bien es cierto que muchas investigaciones sscabordan temas de gran relevancia
para la sociedad y tienen como proposito princquadborar con el disefio de politicas
publicas, esto no implica que queden exentas desval@acion ética. Por ejemplo, si se
pretende realizar una investigacion cuyo objetigocenocer las principales carencias
(sanitarias, educacionales, etc.) que sufren las ypobladores de un barrio muy humilde
con el fin de revertirlas, esto no significa quehdi estudio no deba respetar a las personas
gue viven en ese barrio, informar adecuadamenteiogositos de la investigacion, y
solicitar su autorizacion para realizar el estuBior. otra parte, este argumento no considera
las diferencias entrénvestigar y llevar a cabo una politica publicaLos beneficios
esperados para las y los participantes en unooyocaso son sustancialmente diferentes.
Ademas, los resultados de una investigacion pueddiegar a concretarse en una politica
publica, y en este sentido, la ‘promesa’ de apktaonocimiento obtenido en beneficio de
las y los participantes puede no llegar ndfrca

(c) El tercer y ultimo argumento que suele empkarscontra de la revision ética de las
investigaciones sociales es el deal#onomia de las esferas del sabEste argumento
tiene su origen en diversas obras de Max W&bgrconsiste en afirmar que las distintas
esferas de la cultura —como la ciencia y la palitson autonomas e independientes una de
la otra. En este sentido, la ética no tendria rmpdaobjetar a las ciencias sociales. Este

argumento tiene mucho peso entre las y los cieasifsociales:

“Cuando los cientificos sociales de las principalegientes de pensamiento del siglo XX
sostuvieron quéa ética no era un asunto syyimvocaban tipicamente ensayos de Weber (...).
Dada la importancia de Weber, desde un punto de wwrico y metodolégico, tanto para
soci6logos como para economistas, la distinciéregnicios politicos y neutralidad cientifica

cobré un estatus canénicd”

185 Santi (2010b).

186 v/er, por ejemplo, Weber, M. “La ciencia como psif@”, en Weber, M.Ciencia y politica Buenos
Aires, CEAL, 1980.

187 “\When 20th-century mainstream social scientistst@nded that ethics is not their business, theicayly
invoked Weber's essays (...). Given Weber's impogamethodologically and theoretically, for soog)
and economics, his distinction between politicaigonents and scientific neutrality is given canohstatus”.
Christians (2005: 142). La traduccion es mia. HafaSadido.
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En respuesta a este argumento sefialaré dos olgiecioa primera de ellas es que la
completa autonomia de la ciencia fue puesta en, dsdlaomo también la creencia segun la
cual la ciencia y las/os cientificas/os buscan se@@nente el bien de la humanidad. El
analisis ético de las investigaciones se impusoocoma necesidad de las sociedades
moderna¥® ya que los acontecimientos mostraban que singuifia las consecuencias
podian ser nefastas. Uno de los ejemplos mas dcamatle esto es el de las
investigaciones realizadas en la Alemania nazi cawtivos de los campos de
concentracion durante la segunda guerra mundidl.s@linvestigé con sujetos sanos los
efectos del gas mostaza y se realizaron investigasi de hipotermia, en las cuales se
arrojaban personas al agua para controlar el tiegugopermanecian vivas y poder asi
calcular hasta cuando se las podia rescatar. Befestos experimentos era estimar si valia
0 no la pena rescatar a un soldado que hubiera emicaguas heladd® Como sefiala
Luna, atrocidades similares fueron cometidas taméneEstados Unidos durante y después

de la segunda guerra mundial:

“...[Sle experiment6 con personas con retrasos nes)tgbrisioneros y soldados. Se
consideraba que asi como algunos debian exponetas balas, otros debian recibir una
inyeccion y testear una vacuna. (...) Resulta presntigpconstatar cémo esta peculiar forma de
encarar la investigacion no solo fue empleada emgos de guerra, sino que se mantuvo
posteriormente en lo que se conocié cometigpa doradade la investigacion clinica. (...) La
idea subyacente era que ‘la medicina estaba emlefall de sus mas heroicas exploraciones...
una nueva era de brillantes descubrimientos bartasipeores miedos de la humanidad’. Frente

a tan promisorio futuro resultaba impensable cuatdimite o freno*®.

La segunda objecion con respecto a este argumsrabreconocimiento de la prioridad
de los sujetos de investigacion respecto de loscgacientificos, sean estos avances de las

ciencias médicas o de las ciencias socidlesos argumentos teleoldgicos del tipo «la

188 para un analisis sobre la modernidad y el quehsaologico ver: Forte, M. AModernidad: tiempo,
forma y sentido1999. Version electrénica disponible dritp://www.modernidadforte.8m.com/mnota.htm
[Gltimo acceso: 6 de julio de 2013].

189 una (1998: 19-20).

1991 una (1998: 18). Enfasis afiadido.

191 santi (2010b).
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mayor cantidad de felicidad para el mayor nimeque se traducian en el sacrificio de
algunos para el bien de muchos, fueron seriamamgstionados. Los codigos de ética
surgidos a mediados de siglo XX justamente hadiarahié en la participacion voluntaria

de los sujetos de investigacion y en la necesi@aldathncear los riesgos y beneficios para

las personas involucradds

Hasta aqui se han analizado y se han puesto en Idadgrincipales argumentos
esgrimidos en contra de la evaluacion ética deirlasstigaciones sociales que tienen
incidencia en el desarrollo de la ética de la itigasion. Si se considera que las
investigaciones sociales no tienen la potencialidad poner en riesgo a las y los
participantes, se defiende la idea de quealdr social de la investigacion por si mismo es
una condicion suficiente para justificar su redign, y se sostiene a su vez que las
disciplinas son auténomas, entonces queda poco haga propiciar una reflexién ética de
estas investigaciones.

En lo sigue, retomaré algunas de las cuestionentepldas anteriormente que
dificultaron el desarrollo de la ética de la inygastion social y presentaré mi propuesta.

Desde un punto de vista empirico, la «sobrerregiacde las ciencias sociales ha sido
contraproducente para el desarrollo de la éticdadevestigacion. Por una parte, se
desestimaron los rasgos distintivos de estas disafp y esto sentd las bases del
descontento entre las y los cientificos socialeekation con la revision ética. Un namero
muy significativo de articulos e iniciativas rediende ética de la investigacion social estan
dedicados a cuestionar el sistema actual de regaolag revision ética de las
investigaciones sociales tanto en Estados Unidosocen Canada. En Brasil también
empezaron a aparecer cuestionamientos de este tipo.

Por otra parte, la falta de normativas y la ausedei comités de ética para regular y
evaluar estas investigaciones -muy caracteristitovaios paises de Latinoamérica-
tampoco han colaborado con la reflexién de loslprobs éticos de las ciencias sociales en

esta region, y han dificultado la implementacionedé&ategias coordinadas para realizar

192 Como he sefialado oportunamenteCétligo de Niremberéue redactado en 1947 y Ieclaracién de
Helsinkien 1964.
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una revision ética sistematica de estas investigasi O por exceso o por defecto se
dificulté el desarrollo de la ética de la investiga social como campo de estudio.

Mi propuesta es replantear el debate en torncétida y las ciencias sociales y avanzar
en la busqueda de @quilibrio entre estos extremos, y en este sentido, propinianalisis
ético de las investigaciones de las ciencias sxiglero que sea adecuado a las
caracteristicas de estas disciplinas. Como he atstlas cuestiones éticas vinculadas a las
ciencias sociales han sido generalmente malirggas: o se sobrestiman los problemas o
por el contrario se los subestiman. Por otra pageonsidera a estas ciencias a la luz de la
investigacion biomédica lo que dificulta un plantsituado y contextualizado de las
probleméaticas que atafien al quehacer cientificestas disciplinas.

Una solucién al dilema planteado, y que constiturya de las hipotesis de esta tesis, es
abordar los problemas éticos de las investigaciswsales teniendo en cuenta sus
caracteristicas particulares y especificas respecotoos problemas éticos de investigacion
con seres humanb& Estas particularidades se vinculan con las esfia metodolégicas
gue utilizan las ciencias sociales, las persor@siyos con los que se investiga, el contexto
en donde se lleva a cabo la investigacion, y el dig vinculo que se establece con las y los
participantes.

Como mostraré en los préximos capitulos, las inyasiones sociales, al igual que otras
investigaciones que se realizan con seres humdeogn la potencialidad de generar
numerosos problemas éticos, los cuales puederaafeagativamente el bienestar de las y
los participantes. En esto se funda la necesidadedkizar un andlisis ético de estas
investigaciones. Asimismo, las dificultades sefadqolra llevar adelante un analisis atento
a las caracteristicas de las disciplinas socialssifica la iniciativa de abordar los
problemas éticos que plantean estas ciencias & feituada y particularizada.

Por otra parte, y como sefiala Joan Sieber, la glava abordar las problematicas
propias de las investigaciones sociales es antitdgaposibles problemas éticos y planear
de antemano como pueden evitarse o minimizars®. esfuiere familiarizarse con la

perspectiva de las personas o comunidades que \sar avestigadas en una etapa

193v/er la Introduccion de esta tesis.
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temprana del disefio de la investigacion con el gsidp de atender a sus necesidades e
interese¥.

Quisiera terminar esta seccion reconstruyendoemmp real que plantea esta autora en
donde se pone de manifiesto la importancia de ateadlos aspectos éticos y a las
particularidades de las investigaciones sociales, el fin de proteger a las y los

participantes y lograr una investigacion relevanéticamente justificada.

Un investigador se proponia reunir informacion gudiera ayudar a las escuelas locales a
satisfacer las necesidades de nifias/os migranteampesinas/os de origen hispano. Se
comunicé telefénicamente con las familias de estasifias/os, en un espafiol muy vacilante,
para solicitarles que firmaran un consentimienforinado y que respondieran unas preguntas
mediante una entrevista. La mayoria de las familiagarecia estar en su casa, y ninguna
reconocié haber tenido hijos.

¢ Qué motivo a estas familias a actuar de esta afamduchos trabajadores agricolas son
indocumentados, y asumieron que la persona qua deciun «investigador» estaba en realidad
conectada con el Servicio de Inmigracion y Nataealion de Estados Unidos. La noticia de su
llegada se extendio rapidamente en esta comunydad, familias respondieron “huyendo de la
escena™,

Este ejemplo nos muestra que en ocasiones, aundause tienen las mejores
intenciones de ayudar a una comunidad, se pueshénggrinquietandola Por eso resulta
indispensable familiarizarse con la perspectivdadepersonas o comunidades a estudiar y

adaptar los requisitos éticos a las peculiaridgdesellas presentan.

5. Conclusién

En este capitulo he realizado un breve recorrido laohistoria de la ética de la
investigacion social, y he analizado tres casosrawvertidos desde un punto de vista ético.
Luego, he presentado el panorama general de lacgitu actual de la ética de la
investigacion social. Las reflexiones en torno &tiga, la investigacion y las ciencias

sociales varian en los diferentes paises y regidtesanalizado posiciones tanto criticas

194 Sieber (1998: 128).
195 Sieber (1998: 128).
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como escépticas en relacion con el analisis deaspectos éticos de las investigaciones
sociales.

Finalmente, esbocé mi propuesta y sefialé que parszar en la reflexion de estos
temas es imprescindible plantear los problemas®gn relacion con las particularidades
de las ciencias sociales, es decir, atender arigslaridades de estas disciplinas y abordar
los problemas éticos teniendo en cuenta: las egteat metodoldgicas que utilizan, las
personas y grupos con los que se investiga y dkxtnen donde se llevan a cabo los

estudios sociales. Esto es lo que haré a continiaci
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Capitulo 2: Estrategias de investigacion social ypaoximacion a los problemas
éticos

1. Introduccion

El propdsito de este capitulo es identificar y aaallos problemas éticos que pueden
originarse en las investigaciones sociales tomaaino eje de analisis las principales
estrategias de investigacidon social: los experioenf2.), las etnografias (3.), las
entrevistas, las encuestas y los grupos focalgs (4.

Antes de comenzar quisiera explicitar por qué plania cuestion en términos de
«problemas». Esta nocion hace referencia a undi@uepie se trata de resolver o aclarar.
Como sefalé en el capitulo anterior, los debatésran a la ética de la investigacion social
estan lejos de estar resueltos o acabados. Muehtws demas planteados son aun motivo
de controversia, y en ese sentido, representgrabiemao cuestiona resolver. Si bien se
ha trabajado asiduamente en ética de la invesbigasncial durante las Ultimas décadas,
algunas cuestiones fundamentales son todavia idiasn la actualidad.

Por otra parte, la perspectiva de analisis en térsnileproblemaspermite incluir ciertas
cuestiones éticas que un enfoque mas tradiciomakdm en un conjunto de principios
éticos prefijado de antemano, dejaria de lado dosidebates en torno a la responsabilidad
de un investigador o investigadora al realizar xypeemento o la confianza y los vinculos
de «amistad» que se establecen con algunas/osiantes en determinadas estrategias de
investigacion.

Por estas razones considero que el enfoque cergratbsproblemasresulta pertinente
para abordar la tematica de esta tesis. Ahora pEmgué consistiria ymoblema de ética

de la investigacion en ciencias soci&eleber lo circunscribe de la siguiente manera:

“Un problema tipico de ética de la investigacionaggiel en el cual un investigador ha
identificado una cuestion social o cientificamantportante, cuenta con un método valido para
investigarlo pero este método implica riesgo dendgfara los participantes o falla en respetarlos

como personas®.

196 «A typical ethical problem in research is one irigh the investigator has identified a socially or
scientifically important question and a valid metHor investigating it, but where the method inveswisk of
harm or failure to respect participants as persdBi€ber (1982a: 11-12). La traduccién es mia.
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La definicion que da la autora es ilustrativa dglotde problemas que pueden
presentarse en las investigaciones sociales: trataede problemas con la metodologia (
cuenta con un método valida con el tema a investigase( ha identificado una cuestion
social o cientifica importanjesino con aquellas cuestiones que pueden afedéer yalos
participantes, es decir, que pueden ponerlos sgaie incomodarlas/os de alguna forma.

Asi, esta definicion muestra el tipo de problemas gan a ser abordados en esta tesis:
no se trata de analizar los problenmastodolégicosni los problemadeoricos de las
ciencias sociales sino los probleméscos aunque algunos de estos Udltimos estén
estrechamente vinculados con la metodologia.

En la literatura sobre el tema existen dos enfoquaxipales para identificar estos
problemas. El primero de ellos es considerarlogedacion con las diversas estrategias
metodoldgicas de investigacion y detallar los polds de cada una de ellas:
experimentos, etnografias, entrevistas y grupasdsc-entre otray.

El segundo enfoque considera los problemas a laléutos conceptos de ética mas
utilizados en la bibliografia sobre ética de laeistgacion y en las normativas que regulan
la investigacién con seres humanos. Siguiendo gstdo de vista se especifican los
problemas relacionados con los dafios y benefi@bsgonsentimiento informado, la
confidencialidad y la privacida® -entre otro§”.

En esta tesis combinaré estos enfoques y presemtabfemas éticos desde ambas
perspectivaS’. Considero que una visién complementaria de loblpmas éticos tiene
varias ventajas. Por una parte, permite mostramgena variedad de consideraciones éticas
ligadas directamente a la realizacion de investiga&s sociales. Este punto es fundamental
dado que suele sostenerse que las investigaciowedes no generan problemas éticos
significativos o de gran impacto en las y los jggéintes. Por otra parte, permite acercar la
ética (o filosofia moral) a las ciencias socialesigeversa, de manera de propiciar un

trabajo interdisciplinario en el que cada disciplButonoma presente sus especificidades

197 Reynolds (1982) sigue esta estrategia para an&ig@roblemas éticos.

19 Con las nociones de «confidencialidad» y «privatid hago referencia de forma abreviada a las
problematicas éticas de «proteccion de la confidédad de la informacion» y «respeto a la privadidie

las personas». Analizaré estos temas en el cagitulo

199 |srael y Hay (2006) siguen este enfoque en sa.libr

200 E| gnico antecedente que hallé de este tipo désEnés Herbert Kelman. Ver Kelman (1982: 40-98).
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pero que al mismo tiempo permanezca permeable @tasderaciones que ofrece el otro
campo del saber. Al analizar los problemas éticesdd las principales estrategias
metodoldgicas y desde los principales conceptosétiea se busca destacar las
particularidades de cada punto de vista.

En términos metodologicos, a través de este daffiegee se aspira a triangular el
analisis de los problemas éticos en las investig&s sociales. La triangulacion consiste
en: “combinar distintas fuentes de datos, teonagstigadores o metodos en el estudio de
un fenémenc®™. El propésito de la triangulacién es abordar ebfgma de investigacion
de la forma méas exhaustiva posible, combinanddoldalezas de cada punto de vista. En
este caso, el objetivo es mostrar la diversidadriqularidad de los problemas éticos que

pueden surgir al disefiar y llevar a cabo una inyasibn social.

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

En todos casos me centraré en los problemas qumstivo de debate, ya sea por su
complejidad, novedad o particularidad para lasiglisas sociales. Me enfocaré en los
debates filosoficos de estos problemas (definigidgicance de las nociones involucradas y
aplicacion de estos conceptos); y haré hincapiél @npacto que estos problemas pueden
generar en las y los participantes. Salvo excepeithno me detendré en analizar cémo
aparecen estos problemas en los documentos dedétita investigacion existentes. Si
hiciera esto, el analisis estaria limitado a agsgtlaises o disciplinas que cuentan con una
guia ética. No obstante, haré alguna mencion adtmsimentos de ética cuando sea

relevante para el analisis.

201 Eorni (2010: 1).

202 En los capitulos 5 y 6 de esta tesis se analizeortepto de vulnerabilidad en el contexto de la
investigacion ciencias sociales. Alli se hace udlisis pormenorizado de los documentos de éticajuga
estos han tenido un rol central en el analisissadello de dicho concepto.
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2. Disefos experimentales

“Las mismas técnicas experimentales de investigagife proporcionan una
mayor confianza en una relacién causal entre Masabon también las que
maximizan la responsabilidad del investigador pou s$mpacto en los
participante$?®®

Reynolds, 1982.

Los experimentos tienen como principal fortalezadaibilidad de dar una explicaciéon
causal a un fendmeno determinado. Con este finvelstigador o investigadora crea una
situacion o interviene en un ambiente dado, enuel g van a ver implicados los o las
participantes, con el proposito de dar una explica@ una pregunta de investigacion.
Siguiendo a Reynolds:

“La forma mas simple de un experimento consist@esignacion al azar de individuos con
caracteristicas similares a dos grupos distint@glaCgrupo es provisto por una experiencia
diferente con el objetivo de determinar si estédaeadn tiene un efecto sobre el comportamiento,
la actitud o las caracteristicas personales dénlasucrados. Tales experimentos se basan en
una fuerte conviccion acerca de que cualquier afifga entre los distintos grupos es causada
por las variables manipuladas o controladas paniestigadores®”.

A través de un disefio experimental se puede dauesta a preguntas como las
siguientes: ¢la capacitacion en diferentes oficieforaré las posibilidades de una persona
para encontrar empleo? ¢La presencia de subsigiadgs empleadores aumentara la tasa
de contratacion de nuevos trabajadores? Estadgamea de las preguntas de investigacion
gue guiaron un ensayo aleatorizado realizado eenfirtga con beneficiarios de programas

sociales. La investigacion estaba destinada a &viieficacia de los subsidios salariares y

203 «The same experimental research techniques tloaid® the greatest confidence in a causal reldiipns
between variables also maximize the investigat@iponsibility for their impact on participants”eyolds
(1982: 40). La traduccién es mia. Enfasis afiadido.

204 “The simplest form of an experiment involves tldom assignment of similar individuals into two
categories; each is then provided with a diffeeqerience to determine if this variation has dactfupon a
behavior, attitude, or personal characteristic.hSexperiments are based on a strong confidenceathat
differences between categories are caused by tfi@bles manipulated or controlled by the investgsit
Reynolds (1982: 22). La traduccion es mia.
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los programas de capacitacion como apoyo a laiti@nsdel trabajo subvencionado al
empleo regul&f®.

Existen distintos tipos de disefios experimentale®s principales son los
«experimentos» y los «cuasiexperiment8$»Los cuasiexperimentos no cuentan con la
asignacion al azar de los participantes y sueleer teigar en entornos no modificados. Los
experimentos, como sefalé recién, consisten en daipoiacion de una variable, la
asignacion al azar de los sujetos de investigadamomparacion en la intervencion o
tratamiento y el control de factores extefflos Son ampliamente utilizados en
investigacion biomédica y también en investigagoénial —aunque en menor medida. Los
experimentos son empleados principalmente en iigaestnes en psicolodid. Este tipo
de disefio experimental es considerado por muchiosesucomo eéstandar de orggold
standard en materia de investigacion e inferencia c&i%al

Los experimentos pueden tener lugar en un ambeidenente controlado como un
laboratorio o en el campo, es decir, en un ambiratenodificado, que puede ser la via
publica, un barrio, una escuela o el subterréieo

En un experimento de campo:

“El procedimiento tipico es seleccionar diversasdades comparables (individuos, familias,
comunidades, etc.) para que reciban un tratamiespecial, y dejar otros sin que reciban

ninguna intervencion (el grupo control), para dgueas de base de comparacién”

El ensayo sobre subsidios y capacitacion es unpéjede esto ultimo, ya que no se

realizé en un laboratorio sino en las mismas diginle empleo con la poblacion que

205 ver Galazo, Ravallion y Salvia (2004).

206 para facilitar la presentacién del tema me refegn forma general a «experimentos» o «disefios
experimentales». En este capitulo no analizarédlfexentes tipos de disefios experimentales sino que
sefialaré sus caracteristicas mas salientes a ®fdetdiacer una evaluacion ética de esta estratiegia
investigacion. Para ampliar la informacion sobita estrategias de investigacion ver Mark y Gam2099).

207 evine y Skedsvold (2008: 343).

208 K elman (1982:68).

209 Mark y Gamble (2009: 200).

210 5anti (2012: 398-399).

21 “The typical procedure is to select several cormpler entities (individuals, families, communitiesd so

on) to receive special treatment and leave otheaffected (the control) as a basis for comparisB&ynolds
(1982: 39). La traduccion es mia.
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formaba parte de distintos programas. Por eso seédeirse a ellas como poblaciones
«naturales» o «preexistent&y»

La investigacion realizada por Milgram sobre ladibacia a la autoridad tuvo lugar en
un laboratorio. En este experimento no habia gropetrol, solamente se media la
respuesta del «profesor» a los requerimientos idekstigador». La investigacion de la
prision simulada realizada por Zimbardo tambiénotlivgar en un laboratorio, que de
hecho, fue creado y acondicionado especialmenta paps fines. Es un tipo de
experimento denominado «juego de roleste[playind**

Los experimentos en ciencias sociales no suelehcampmna intervenciouirectaen el
cuerpo de los participantes, salvo excepciones cemexperimento de la prision; a
diferencia de lo que sucede usualmente en las tigae®nes biomeédicas cuyo fin es
probar un nuevo medicamento o tratamiento. Mas Biercaracterizan por comparar
distintos tipos de conductas, actitudes y reacsidrente a una intervencion determinada.
Esta intervencion no necesariamente es negatielepser neutral o incluso positiva. Por
ejemplo, se pueden medir los efectos de introdjeicicios de relajacion en un ambiente
laboral muy estresante, y comprobar cdmo se vinesta con el estado animico de la

persona involucradd’

2.1. Consideraciones éticas en torno a los disefeogperimentales

Los disefios experimentales plantean diversos pradeéticos y exponen a los
participantes a situaciones particulares. A comiiiin describiré las cuestiones éticas
principales: (a) la primera de ellas es la respaiidad del investigador o investigadora al
crear estas situaciones (a diferencia de lo que@awando se recolecta informacion a
traveés de estrategias observacionales). (b) Lanslagouestion son los riesgos y posibles
dafios a los que se exponen a los o las particpafde La tercera consideracion es la
dificultad para obtener un consentimiento informddda la naturaleza de la investigacion

y el uso frecuente del engafio en este tipo detegiaa metodoldgicas.

22 Reynolds (1982: 22).
23 Kimmel (2007: 100-109).
24| evine y Skedsvold (2008: 343).
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(a) Una de las caracteristicas mas importante lanida con los aspectos éticos en los
experimentos es la responsabilidad del investigadoinvestigadora, al disefiar e
implementar este tipo de estrategia de investigatio Al ser ellla investigador/a
responsable del disefio y de la realizacion devestigacion, todas lasonsecuenciague
puedan experimentar las personas involucradasgas [gositivas 0 negativas, pueden ser

remitidas a él o ella. Como sefialan Levine y Skeldsv

“La introduccién de algun tipo de manipulacion em ambiente plantea por si misma
cuestionamientos éticos, puesto que tal intervenodhabria sido de otro modo experimentada
por los sujetos de investigacion. Dado que el itigador altera la situacion a la cual la gente
esta normalmente expuesta, él (o ella) tienen ligasddn, tanto de reducir al minimo cualquier

tipo de riesgo involucrado como de hacer sabercacde estos riesgos a los potenciales

participantes durante el proceso de consentimiafdomado™®.

Al crear una situacidén o intervenir en una ambiatddo, el/la investigador/a tiene la
obligacién con respecto a los efectos que estoepaedrrear en quienes participan. Otro
aspecto a tener en cuenta al disefiar un experinsentelaciona con la intensidad y la
duracion de la intervencion. Un experimento sobranpacto que tienen las imagenes
violentas (disparar, golpearse o empujarse) eneadehtes puede terminar afectando
negativamente a estos jovenes, y afirmando estageines violentas, dada la duracion de la
intervencién e intensidad de las imagéhes

(b) En relacion con los dafios, y como se vera cayomdetalle en el proximo capitulo,
si bien hay diferencias en cuanto a los dafios aqles se ven expuestos los y las
participantes en las investigaciones biomédicas ja& sociales, no obstante, no hay que
subestimar los dafios que pueden suscitarse enidstass, sobre todo en el marco de un
experimento.

215 ganti (2012: 398-399).

26« [Tlhe introduction of a manipulation of the ensment alone raises ethical issues because such an
intervention would not otherwise be experiencedtliy research participants. Because the researsher i
changing the situation to which people would ordigebe exposed, he or she has an obligation both t
minimize any risks involved and to make those rikkewn to potential participants during the inforne
consent process”. Levine y Skedsvold (2008: 34&)traduccion es mia.

27| evine y Skedsvold (2008: 343).
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En los experimentos de laboratorio la libertad deiém esta reducida. Retirarse de la
investigacion debido a sentimientos de incomodidagbstrés no resulta tan sencillo. Los
dafios mas usuales en este tipo de experimentoslosompsicologicos, es decir, la
posibilidad de experimentar estrés, angustia, culpantre otros sentimientos.
Ocasionalmente pueden haber dafios fisicos —el kEjetepla prision es ilustrativo a este
respecto.

En el caso de los experimentos se recomienda cptdaeros posibles dafios que
pudieran suscitarse, e informar a los y las padities de ello a través del consentimiento
informadd*®. Este punto no siempre es posible implementadayue en los experimentos
suele haber un uso extendido del engafio. En easums,ccuando la experimentacion se
combina con situaciones de engafio, se dificulpp&abilidad de brindar un consentimiento
plenamente informado, ya que no se cuenta contdéidad de los datos para tomar una
decision de este tipo.

(c) En ocasiones, se engafa a los o las partieipaabre logerdaderos objetivode la
investigacion, como en el experimento de Milgranekeque se anunciaba que se trataba de
una investigacion sobre «el aprendizaje y la meamori

En otras ocasiones, no se revela gaeessta realizandana investigacion, como en el
ensayo sobre la transicion al empleo regular, ejuelen un principio no se informé a los
participantes sobre esta situacion.

En otros casos, directamente los o las particisaniesiquiera saben que estan
formando parte de un experimento o que formarontepalguna vez Un caso muy
renombrado es el del subte. Un grupo de investrgadee propuso investigar el tema del
altruismo. Con este fin se disefié un experimentoatepo: querian ver cuantas personas y
con qué frecuencia socorrian a un individuo quéessanecia en el subterraneo. Plantearon
distintos escenarios y veian como respondian lesj@®s (que eran en realidad los
«sujetos de investigacion»). Por ejemplo, haciaeraque el desvanecimiento se debia a la
ingesta de alcohol, o a un posible desmayo, inciusbaron ver qué pasaba si el sujeto
perdia sangre por su boca (usaron un dispositigecés para lograr estdf. Repetian el

experimento entre las mismas estaciones: en lei@stA el sujeto se desvanecia, y enla B

28 y/er capitulo 4 de esta tesis.
219 Reynolds (1982: 72-73).

76



los pasajeros bajaban. El equipo de investigaciiniar a la estacibn A para volver a
empezarlo con nuevos pasajeros. Este es un expeoilie campo en tanto se intervino en
una situacion real con poblacién natural o preerist®’.

Kimmel sefiala algunas de las posibles consecuequagpuede tener un experimento
de este tipo en los participantes (los «pasajerda»)resencia de sangre puede generar
afliccion, ansiedad o impresion en los observada@scluso algin desmayo; las personas
gue lo asistan pueden llegar a sufrir alguna lesioel apuro de atenderlo (el experimento
tuvo lugar en un subte en movimiento) y luego vergia al darse cuenta de que no era un
desvanecimiento real sino simulado. Las personasiquayuden pueden sentir culpa o baja
autoestima por no haber intervenido.

Kimmel agrega que hay implicaciones sociales de tggb de experimentos. Cuando se
conocen casos como estos en la sociedad en gpaeadbjicamente se genera el propdsito
opuesto al que inicialmente se buscaba: se brindarazén mas panao ayudar a una

persona en una situacién similar:

“Cuando se difunde la noticia de que victimas egigamadas Hloody victim$ son
meramente complices de una investigacion, simplamam le brinda a la gente una razén mas
para no ayudar, agregando asi a otras influennida sociedad que provocan que las personas

sean cinicas y sean capaces de racionalizar sisérgara ayudar a otrés”

Como se verd con mayor detalle en los proximostuagi el uso del engafio es
éticamente controvertido. Si bien es dificil inwgst ciertas actitudes o conductas es
necesario priorizar a los y las participantes ypmnestar y ser creativos/as en cuanto al
disefio de la investigacion. En primer lugar, halgige evaluar cuidadosamente si
realmente es necesario el uso del engafio. Si siuersoinevitable desde un punto de vista
metodoldgico, en segundo lugar, se podrian pers@ntes del consentimiento informado.

Algunos investigadores que directamente rechazarseldel engafio proponen como
una estrategia alternativa de investigacion elquig roleskn este tipo de investigaciones

se informa a los/as potenciales participantes aadetrol que tienen que desempefar y se

220 para mas informacion sobre este caso ver Rey(ibd@®: 72-73) y Kimmel (2007: 110-111).

2! «when news spreads that bloody victims are memegarch stooges, the public is provided with sympl
one additional reason for not helping, thus addinthe other forces in society that cause peophetoynical
and able to rationalize their failure to assisteost. Kimmel (2007: 111). La traduccion es mia.
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les dan todos los detalles de su participacién ergerimenté® La investigacion sobre la
prision tuvo este disefio. Si bien de esta formawita engafar a los/as involucrados/as,
varios autores coinciden en que este tipo de ewpetbs no estd exento de otros
problemas éticos sobre todo ligados al estrés & implicacion emocional que pueden
generar estas situacioies

Por dltimo, quisiera sefialar otro cuestionamient® sg hace a los experimentos: su alto
costo econdmico. Algunos autores sefialan que hagtexgas de investigacion menos
costosas y mediante las cuales se puede arribamncdusiones similares sin necesidad de
utilizar todos los recursos econdmicos que impliocaexperimento, sobre todo los que se

realizan en laboratorié%,

Hasta aqui he analizado las principales caradterssy problemas éticos de los disefios
experimentales en ciencias sociales. Este tipo dletegias permite mostrar que, a
diferencia de lo que se cree usualmente, se puedmmner a posibles dafios (tanto fisicos
como psicologicos) a los y las participantes de umeestigacion social, y la
responsabilidad de estos estd directamente ret@ocon el equipo de investigacion
encargado de disefiar e implementar el experimentecuestion. Estas cuestiones no

siempre son contempladas al abordar los disefiesimentale®.

3. Etnografias

“La investigacion cualitativa constituye una tradliic particular en las ciencias
sociales que depende fundamentalmente de la obgande la gente en su propio
territorio y de la interaccion con ellos en su poofenguaje y en sus propios

222 Kimmel (2007: 100-109).

223 Kimmel (2007: 103-104).

224 Mark y Gamble (2009: 200).

225 En un manual de investigacion de gran circulasiérafirmaba lo siguiente sobre los participantelsle
experimentos: “[ljos sujetos deben encontrar matiwasu participaciéon en el experimento. Por lodant
resulta muy conveniente darles algun regalo at@gt veces simbolico). Por ejemplo, a las amasada
una canasta de productos basicos, a ejecutivogamasta pequefia con dos o tres articulos (...). Asvec
puede resultar adecuado que quien trate con Idgipantes sean personas que les resulten atraativa
atractivos (si son hombres un grupo de muchachaisalsqpuede ser muy efectivo para manejar a letaayj
en el experimento)”. Ver Herndndez Sampétral. (1998: 178).
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términos. (...) [L]a investigacion cualitativa imgicin compromiso con el trabajo
de campo, no con la ausencia de nUméfbs”

Kirk y Miller, 1986.

En una investigacion etnografica, a diferencia melisefio experimental, no se aspira a
modificar o crear una situacion sino, por el camtaa observar y describir una ya
existenté®’. La etnografia, también llamada trabajo de campiservacion participante,
puede definirse como “el estudio en profundidadirdBviduos y grupos en su propio
ambiente™®®®,

El trabajo de campo es historicamente una esteataggtodolégica utilizada por
antropélogas y antropdlogos con el fin de conocevestigar comunidades indigeffds
Actualmente, se realizan trabajos etnograficosabnidas, laboratorios y con poblaciones
de grandes ciudades, y son llevados a cabo potifias y cientificos provenientes de
diversas disciplinas sociafé®

Hammersley y Atkinson definen a la etnografia deidaiente manera:

“[L]a etnografia (...) es un método de investigacgntial, aunque sea de un tipo poco

comln puesto que trabaja con una amplia gama daeeliele informacion. El etnégrafo, o la

226 «Qualitative research is a particular traditionsacial science that fundamentally depends on \iagch

people in their own territory and interacting withem in their own language, on their own terms) (..
[Q]ualitative research does imply a commitment igldf activities. It does not imply a commitment to
innumeracy”. Kirk y Miller (1986: 10-11). La tradcién es mia.

22T Reynolds (1982: 42 y ss.).

228 evine y Skedsvold (2008: 347).

229 Bronislaw Malinowski es considerado el referentmgipal del trabajo de campo. Durante la primera
guerra mundial permanecié por un tiempo prologaemanas islas del Pacifico Sur. Al regresar a tagia
publicé una serie de libros sobre la vida de losithates de las Islas Trobriand. Presentdé a estblqu
“como personas iguales a nosotros haciendo lo lgos#jo circunstancias psicoldgicas e histéricéereites

a las nuestras, y no como salvajes primitivos”tifaamente se publicé su diario privado en el quedpu
entreverse un Malinowski algo diferente al de sus®, bastante mas malvado y etnocéntrico. No esta
esto, el legado de su trabajo de campo persista kaactualidad. Ver Kirk y Miller (1984: 34).

230 En 1979 Latour y Woolgar publicaron una obra pianka vida en el laboratorio: la construccién de los
hechos cientificofLatour, B., y Woolgar, SLaboratory Life: The Construction of Scientific EgBeverley
Hills, Sage Publications, 1979]. Dicho libro eraresultado del primer trabajo etnografico realizatioun
laboratorio (el renombrado Instituto Salk de esisdbioldgicos). Luego de esta primera investigacion
comenzaron a realizarse numerosos estudios etimmg&fue tomaron como objeto de estudio la gen@raci
del saber cientifico. Ver Schuster y Althabe (1999%n esa misma compilacion ver Hidalgo (1999) y
Stagnaro (1999).
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etnografa, participa abiertamente o de manera émwtaf, de la vida cotidiana de personas
durante un tiempo relativamente extenso, viendgue pasa, escuchando lo que se dice,
preguntando cosas; 0 sea, recogiendo todo tipats dccesibles para poder arrojar luz sobre

los temas que él o ella han elegido estuffar”
La observacion participarfté es una parte esencial del trabajo de campo:

“La observacion participante supone un tipo de pesfa en la cual intervienen distintas
técnicas y métodos, vinculados tanto con formaskdrvacién, modalidades de interaccion,

como tipos de entrevist&s®

Una caracteristica distintiva del trabajo de carepaue no tiene como fin probar una
hipétesis determinada sino que su propésito eshiradescribir:

“...[Llas normas, las caracteristicas estructurdies,procesos principales y la vision del
mundo de un grupo en particul&r’

Uno de los presupuestos que esta detras de esdtegist de investigacion es que el
mundo social es producto de una construccion. B smntido, hay cierta resistencia a
naturalizar la realidad social y a aceptarla corigp alado. Una forma de poner de
manifiesto esto es a través del trabajo de camgpoug permite mostrar y comprender las
dindmicas, practicas y cotidianidad de un grupcerd@hado: ya sea una comunidad

indigena, un grupo déggerso un equipo de investigacion de bidlogos moleeglar

21 gj bien ha habido casos de investigacién encabesto no es lo habitual. El antrop6logo e investig
John Haviland vivi6 durante diez afios en Zinacaniampequefio pueblo mexicano. Durante ese tierspo |l
registro etnografico de lo que sucedia en dichdlpyes incluso grabd conversiones, con el objetieo
investigar la funcién del chismeqdssig en esa comunidad. Los habitantes del pueblo sadpia él era
antropélogo pero ignoraban que estuviera realizasdanvestigacion. Ver Kimmel (2007: 140-141).

22 Hammersley y Atkinson (1994: 15).

233 E| término «observacion participante» se utilimaoeasiones como sinénimo de etnografia o trabajo d
campo, y en otros casos, como en este, hace ref@refa técnica de recoleccion de datos a trastssd de

la observacién y de la interaccién con el grupaudiatio con el fin de comprender sus practicas y
comportamientos.

234 Ameigeiras (2006: 124).

235« [T]he norms, structural features, major processed the world view of a particular group”. Relgso
(1982: 60). La traduccion es mia.
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Es importante destacar que en el trabajo de camse rirata solo deacer lo que los
otros hacersino mas bien de ser capaces de interpretar utcegezsomportamientdesde
la perspectivade las personas involucrad®s En este sentido, se considera que se ha
comprendido un fenébmeno en particular cuando sagsz de entenderlo desde el punto de

vista de los individuos que participan de dichafaeno.

Si bien el tema de investigacion y la poblaciondisida daran ciertas particularidades a
cada trabajo de campo, hay determinadas etapastexdsticas, asi como personas clave
gue las distintas etnografias comparten entre si.

En términos generales, el trabajo etnografico icapla entrada al campo, la vinculacién
con un/a informante clave, la observacion de lasdeotas, actitudes y précticas, la
recoleccion de la informacion, las entreviétada salida del campo, y la elaboracién de la
publicacior®®

Estos aspectos comunes permitiran realizar un siatjlobal de los principales

problemas éticos vinculados a esta estrategiavébstigacion™>.

3.1. Consideraciones éticas en torno a las etnogjias

En relacion con los aspectos éticos es important@rimer lugar, destacar una cuestion:
suelen contemplarse ciertos requerimientos étivpaado se realiza trabajo de campo, mas
alla de la existencia de un cédigo o de una asécigmofesional que los exf&. Es una
practica extendida, entre los cientificos socigjes realizan trabajo de campo, tomar en

cuenta ciertas cuestiones éticas, como la protect®da identidad de los o las informantes

236 Reynolds (1982: 60).

237 Analizaré este tema en el préximo apartado.

238 Ameigeiras (2006: 123-145).

239 Otro aspecto éticamente relevante en el trabajoad®o es el uso que va a hacerse del saber abtenid
Como mencioné en el capitulo 1, a través del Ptoy€amelot se buscaba investigar como surgen los
conflictos en diversos paises de Latinoaméricapr@yecto —que finalmente fue suspendido- iba a ser
financiado por el Departamento de Defensa de Estattudos y fue criticado y rechazado por querer
inmiscuirse en los asuntos internos de Latinoaraéric

240 En Argentina no existe una asociacion de antrg@&mi un cédigo de ética, sino solamente un Colégi
graduados que no cuenta con las facultades nexegzaira dirimir ciertos problemas. Este Colegio ha
analizado algunas cuestiones de ética profesiaral yinculadas a plagios de trabajos académicaginbls
antropdlogos plantean la necesidad de que dichegi@oklabore un cédigo de ética e incluya entre sus
funciones analizar los dilemas éticos que pudistagir en la practica profesional. Este reclamgeute la
necesidad de contar con una guia cuando se pnegentdemas éticos en la practica diaria. Ver $26a7).
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clave. De hecho, las mismas nociones de «entradazsajida del campo» tienen
connotaciones éticas, en tanto implican atenderas daracteristicas, cédigos y
particularidades de cada grupo, con el objetivackrcarse con respeto a ellos (ya sean
miembros de una comunidad indigena, trabajadored#asina fabrica recuperada o
cientificos/as de un instituto de investigacféh)
Si bien hay muchas excepciones y muclasnicas infamed? sobre el trabajo

etnogréfico, sobre todo con comunidades indigesm#nprescindible destacar que existe
en general un compromiso por parte del equipo destigacion al utilizar este tipo de

estrategia metodoldgitd. En esta misma linea de andlisis sefiala Kelman:

“En general (...) la observacion participante 4ipatarmente la que se ha desarrollado a partir
del trabajo de campo antropoldgico- ha sido mgetassa con las personas de las que obtiene
los datos que muchas otras tradiciones de invegligaSe la ha caracterizado por un mayor
grado de reciprocidad entre el investigador y éigipante, por plantear una igualdad de poder
entre las partes, y una interaccién de ida y vifelfg®**

241 Esta reflexion es en parte fruto de conversacionfesmales que entablé con cientificas/os socialesies
sobre los aspectos éticos de las investigacioreales. Hay practicas habituales que apuntan a&tasp los

y las participantes que son contempladas al llaveabo una investigacion sin importar que existep @in
codigo de ética que lo exija.

242 Una investigacién muy cuestionada éticamente eslelala socidloga Carolyn Ellis, quien residié
periddicamente durante nueve afios con una comuniegokescadores (entre 1972-1981). Su objetivo era
estudiar las redes de parentesco en esta comuidgdn su punto de vista, la falta de prosperidadste
pueblo se debia a la ausencia de ciertas nocigissas como cooperacion econémica, compromisoaon |
iglesia, etc. En su libr&isher Folk la descripcion de estas personas fue ofensivajyipiosa: los describia
como analfabetos, obesos, mal vestidos y con ofmsaado. Dicho pueblo se enter6 de la publicadén
libro y ahi descubrié que esta persona era unalsga haciendo una investigacién (algo que ellos no
sabian). Se sintieron muy dolidos, sobre todo poejlos eran quienes la albergaban y alimentabandcu
iba al pueblo. Lo mas paraddjico de todo este easgue la soci6loga gand un premio por esta cuesti
obra. Ver Kimmel (2007: 141).

243 Es dificil determinar a qué responde esto: ¢asplina que le dio forma a las etnografias, estola
antropologia? ¢ A los grupos o poblaciones de passganeralmente estudiadas, es decir, a las coauasid
indigenas? ¢A las caracteristicas mismas del trablej campo, que implica una estadia de tiempo
considerable con las personas estudiadas y ell@stakento de un vinculo cercano con los/as inforres y
participantes? Es complejo dar una respuesta aeaterstos interrogantes. Es probable que se deba a
conjuncion de razones, y entre ellas que la dis@plos grupos estudiados y la misma dindmicardégjo

de campo tengan injerencia.

244«0n the whole (...) participant observation -pautarly as it has evolved in anthropological fietshe has
been more respectful of the people from whom itinist its data than many other research tradititirigas
been characterized by a greater degree of rectgrbetween investigator and participant, equalftpawer,

and two-way interaction (...)". Kelman (1982: 86). fraduccién es mia.
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A pesar de que, como sefalé mas arriba, hay ciestmgerimientos éticos que son
generalmente contemplados al llevar a cabo un joada campo, persisten varios
problemas en torno a esta practica de investigagi@émostraré a continuacion.

Las principales cuestiones éticas se relacionan (@ra dificultad para determinar el
inicio y el final de la investigaciéft, y en relacién con esto delimitar quiénes van a
participar de la investigacion, y como y cuando venbrindar su consentimiento
informadd“®. (b) Proteger la confidencialidad de la informacibrindada, respetar la
privacidad de las personas involucradas y evitafioslavinculados a la falta de
cumplimiento de estas cuestiones éfita&) Delimitar la relacién que se establece con los
y las participantes, sobre todo con los/as infotesolavé®®,

(a) ¢ Cuando comienza el trabajo de campo? ¢ Cudmnueestigador o investigadora se
acercaal grupo que va a ser estudiado? ¢En el momenmuerel o la investigador/a
encuentra su informante clave? ¢Cuando debericitaolel consentimiento informado?
¢Antes de empezar a «hablar» con cada persona?qgiérees deberia solicitarselo? ¢A
todas las personas que observa, a aquellas cqudasstablece un dialogo o solo a aquellas
gue entrevista?

Kimmel se interroga sobre esto mismo:

“¢Doénde termina una conversacion y comienza lastigacion? Todo lo que un investigador
de campo ve emvestigacion en potencicBi entabla una conversacion con alguien y luego
decide usar esa conversacién como parte de latigaei®n: ¢es necesario que vuelva a

contactar a esa persona para pedirle su consemtirafe"”,

Estos son algunos de los interrogantes relacionamlogl consentimiento informado. En
otras investigaciones —como en un experimentosieloi del proyecto es mas facil de

delimitar, y por tanto, la autorizacién para papte resulta mas sencilla de llevar a cabo.

243 v/er Levine y Skedsvold (2008: 347) y Kimmel (20043).

248 Diniz y Guerriero (2008a: 316).

247 Kelman (1982: 84 y ss.).

248\/er Reynolds (1982: 42 y ss.) y Diniz y Guerri¢2608b: 77-78).

249« ) Where does a conversation end and researginbeEverything that a field researcher sees is
potential research. If you have a conversation sittneone and later decide to use it as researglgwdoeed

to go back to that person and get consent?”. Kin(@@07: 143). La traduccion es mia. Enfasis afiadido
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Aqui las dificultades para implementarla se vinouleon la misma estrategia de
investigacion.

Como sefialan Levine y Skedsvold:

“[E]l inicio y el final exactos de una investigani pueden no ser claros debido a que el
investigador puede entablar conversaciones con lnande la comunidad acerca de sus
practicas y creencias antes de decidir en qué wantrar la investigacion. Un investigador
estudiando temas de violencia doméstica puede \@rsgr entablar una conversacién con
miembros de la comunidad acerca de sus puntosstieen relacion con los roles masculinos y
femeninos, el consumo de alcohol, y el papel gereti la familia ampliada o la religion para
influir en el comportamiento. En ocasiones, lasveosaciones pueden ser casualem yestar
relacionadascon la investigacion, puedetar lugar ala investigacion, o puedeser una parte

dela investigacion (en cuyo caso el consentimieettod participantes debe ser obtenié)”

Basandose en estas particularidades del trabajaadgpo, algunas/os autoras/es
cuestionan el modelo y el formato del consentinmemtformado utilizado en las
investigaciones biomédic&s Consideran que no es adecuado para el trabajgréfico
solicitar un consentimiento informa@scritoy anterior a la etapa de recoleccion de datos.
Seguir este formato resultaria sumamente dificiind@lementar en ciertos contextos de
investigacion y podria socavar el mismo proyecto.

Por otra parte, en el trabajo de campo no se sabanttmano cuantas personas ni
quiénes van a participar efectivamente de la iny&sin, es decir, el proceso de seleccion
de los o las participantes y la solicitud del cotisgiento informado no siguen
necesariamente un orden temporal. Esto no impkcasariamente un cuestionamiento al
consentimiento informado en si mismo, sino que &panconsiderarlo como un proceso

dinamico y en curso durante toda la investigagoi@ma dar lugar a puedan ir retirandose o

0« [Tlhe actual beginning and end of the researchy mot be clear because the researcher may have

conversations with community members about theictices and beliefs before deciding where to fabas
research. The researcher studying domestic violenag observe and speak to community members
regarding views of male and female roles, use cbtall, and the role of extended family or religiion
influencing behavior. At times, conversations maycasual and unrelated to research, may lead ¢anes

or may be a part of the research (in which casectimsent of participants should be obtained)”. hewy
Skedsvold (2008: 347). La traduccién es mia. Esfagadido.

%1 Diniz y Guerriero (2008a: 316).
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incorporandose a la investigacion nuevos partitgsaii. De esta manera, lo que se plantea
es que el proceso de consentimiento sea abieronygmente, de forma tal de poder sumar
participantes a la investigacion en la medida enajuesarrollo del proyecto en cuestion y
los acontecimientos lo requieran. Otra de las radtéras propuestas es que se pida el
consentimiento informado una vez finalizado elajattle camp®®

Muchos de estos cuestionamientos al consentimigitomado apuntan a aspectos
procedimentales de e&té El trabajo etnogréfico conlleva, como puede cabarse,
formas alternativas a las utilizadas en la invesiin biomédica para solicitar el
consentimiento informado de los o las participantes

Por ultimo, quisiera sefialar que en algunas inyasitbnes con comunidades indigenas
surgen cuestiones muy controvertidas en relacionl&e jerarquias que se establecen en
dichas comunidades (entre lideres y grupo) y vadas a la solicitud de wonsentimiento
informado grupa®®.

Si bien el investigador o la investigadora debenprncipio, respetar las costumbres y
habitos de cada grupo, en este caso en particajaarigumentos de peso en pos de solicitar
el consentimiento informado individdadl. Como via intermedia lo que se sugiere es
solicitar la autorizacion general al «lider» dedmunidad o a la persona que esté a cargo
(si esto fuera requerido), y luego solicitar el ssmtimiento informado deadaindividuo
en particula®’. El rechazo de este Ultimo a participar suele cegrsiderado como la
palabra final.

En lasGuias éticagle la Asociacion de antropélogos sociales deld&Réimido se aborda
esta problemética, y se define a estas person&s clamo «guardianes» en sentido
figurativo o «porteros»gatekeepeils es decir, como aquellas personas que cuidan el
acceso a las comunidades o grupos. Estdassefialan que no solo puede necesitarse esta

%2 evine y Skedsvold (2008: 348).

23 Diniz y Guerriero (2008a: 316).

24 \/er el capitulo 4 en el que distingo entre elemerstustanciales y procedimentales del consentimient
informado.

5% Esta controversia surge principalmente porqueesentimiento informado se vincula con el princigéo
respeto de la autonomia, el cual es cuestionadsgrouna vision centrada en la persona individeata
muchas comunidades la nocién de respeto no selarla esfera de lo meramente individual, y sustioeas
y costumbres se basan en un yo comunitario corgjgies bien establecidgggradezco a Sol Terlizzi por
ayudarme a aclarar estas cuestiones!

2% para ampliar el tema de la investigacion con codagtes indigenas ver Mufioz del Carpio Toia (2012).
%71 evine y Skedsvold (2008: 348).

85



autorizacion para el caso de lideres de comunidadégenas sino también que puede ser
requerida para acceder a otro tipo de grupos oposecolectivos. En estos casos, se
recomienda que la primera autorizacion sea sdl@ita las autoridades locales, jefes,
lideres sindicales, personal de un hospital —aitos- y luego a las personas individuales
con el fin de no crear conflictos al interior deligo o instituciéf*®. Las Guiasproponen,

no obstante, que el consentimiento colectivo estéptementado con el consentimiento
informado individual:

“Ademas de negociar el acceso al campo a travéstds «guardianes», serd deseable, en la
mayor parte de los casos, complementar el consention informado de estas entidades
colectivas con el de los individuos, sobre todondaasectores considerables del grupo local
quedan excluidos de la toma de decisiones colestpero al mismo tiempo participan como

sujetos de investigaciof®,

También suele plantearse este problema entre mujgresarones («esposas» Yy
«esposos»). No obstante, desde mi punto de visiaadecuado hacer un paralelo entre la
subordinacién politica y la relacion vincular, escid, entre la relacion que se establece
entre lideres-grupo y entre conyuges. En este alltiaso debe solicitarse la autorizacion a
la persona que participeectivamentele la investigacion (sea varon o mujer) y no deber
pedirse al varon que consienta por la mujer sindete a la opinion que ella tiene de
participar en la investigacion.

Si bien esta ultima cuestion sefalada con el coinsiento informado grupal no es un
problema ético vinculado al trabajo de campo etotastrategia de investigacion en si
misma, suelen aparecer estas cuestiones asociadgstipo de estudits.

(b) Una preocupacion central en el trabajo de camepola proteccion de la
confidencialidad de la informaciéon brindada por to$as participantes u obtenida como

fruto de la observacion. En relacidbn con esta problica ética pueden surgir varias

8 ASA (2011: 2).

29 “In addition to needing to negotiate access to fiakel through such «gatekeepers», it will often be
desirable to supplement the informed consent déctve bodies with that of individuals, particuiawhere
substantial sectors of the local society are exaulilom collective decision-making but are alsojscis of
the research”. ASA (2011: 2). La traduccion es mia.

%0 geda plantea un dilema similar al realizar un@gr@fia en una institucion para personas con metras
mental. La autorizacidn para participar deberiadsela por el representante legal del paciente bstaote,
esto impediria conocer si existe algun tipo delainfentre paciente y representante. Ver Seda7(200
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dificultades: una de ellas es la imposibilidad deramizar la totalidad de los datos y de la
informacion obtenida. Aunque suelen usarse seudimynmomitirse ciertos detalles de las
personas con las que se investiga (su edad exastms caracteristicos, etc.), en ocasiones
es imposible despojar la investigacion de aqueifarinacion que puede resultar en la
identificacion de los o las participantes o debludonde se realizo el estudio.

Como sefiala Kelman, en esta estrategia de investigd[ljos principales riesgos de
dafio se derivan de la posibilidad de exposicionligaii®’. Esto se debe a que el

investigador:

“...[Cluenta usualmente con informacién personal eede los individuos y con
informacién sensible sobre grupos, comunidades garizaciones. La divulgacién de esta
informacién puede causar incomodidad y dafiar leyéaes materiales de los involucrados en

una variedad de forma&?

Cuando se estudian poblaciones muy pequefias o0 gyro@o caracteristicas muy
distintivas es probable que se filtre la identidg sea de un individuo en particular como
del grupo. En estos casos se sugiere que las psrspre participan de la investigacion
tengan conocimiento de esta posibilidad con ell@mue puedan brindar su consentimiento
para participar de la investigacion o rechazarastigipacion.

Por ejemplo, si se lleva a cabo un trabajo etnagr&n una fabrica recuperada, a pesar
de que se omitan ciertos detalles, es probabldagindormacion acerca de qué fabrica se
trata trascienda, dado que el nimero de fabricagpezadas es reducido. E incluso puede
reconocerse un individuo en particular. Una fabriea embutidos muy reconocida y
recuperada por los trabajadores en 2008 contabacenl 64 trabajador&s. En este caso,
si bien se puede obviar su ubicacion geogréaficasalétalles sobre el rubro especifico (se
puede decir que se dedica a la elaboracién deasmim$ alimenticias»), no obstante, es

imposible omitir toda informacion identificatoriains afectar el mismo trabajo de

#1«The major risks of injury stem from the possityilof public exposure”. Kelman (1982: 84). La tradién

es mia.

%2« Il]s often privy to personal information aboutdividuals and to sensitive information about gup
organizations, and communities, disclosure of whitight cause them embarrassment and damage their
material interests in a variety of ways”. Kelmafg2: 84). La traduccion es mia.

%3 |nformacion disponible erhttp://www.fabricasrecuperadas.org.ar/7Julio2008.filitimo acceso: 22 de
agosto de 2013].
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investigacion. Puede suceder que los o las paatibgs deseen dar a conocer su caso. Lo
relevante aqui es que las personas involucradas @dbormadas al respecto, y den su
autorizacion para participar o la rechacen contaioestos datéy"

Como sefiala Kelman, el investigador es respongainie

..."[MJantener la confidencialidad o proporcionar anfnacién clara sobre los limites
externos de su capacidad para proteger la confaletad de los datos y sobre sus propios

planes para publicar esa informacin”

Otra problematica ética relevante en el trabajoasepo es el respeto de la privacidad de
las personas involucradas. La privacidad variardpagen grupo y de persona en persona.
En estos casos se recomienda que el equipo ddigaa@én se informe al respecto antes de
iniciar el trabajo de campo, y una vez iniciadalague en torno a estos temas con el grupo
estudiado, de forma tal de no ahondar en asumogsty conductas que son considerados
dentro de la esfera de lo privado, no al menos etirtonsentimiento de los o las
involucrados/as.

Por ejemplo, en la tan cuestionada investigaciotadsmmunidad indigena Yanomami
realizada por el antropélogo Napoleén Chagnon sEdwonocer los nombres de los
miembros de aquella comunidad y se hizo una gegieala pesar de que en esos pueblos
revelar el nombre, y aiin mas pronunciarlo, es denailo un insulfs®.

Dicho estudio se llevdo a cabo en la década de 1660Ja comunidad indigena
Yanomami de la selva Amazonica. Esos pueblos setegizaban por ser unos de los mas
aislados del planeta. La investigacion fue llevadeabo por un grupo de investigadores
estadounidenses, un antropélogo y un genetistgpriBtipal objetivo del estudio era
investigar las bases genéticas de la violencia.gSemproposito se recolectaron muestras de
sangre y se realiz6 una genealogia exhaustiva @igsuen los que pronunciar el nombre
de una persona, y mas aun de una persona muedangsderado un insulto. Para lograr

aquello, se dieron regalos a nifios de la comunyda@nemigos de los yanomamis a fin de

%4 para una perspectiva critica del anonimato veapgftulo 4 de esta tesis.

265« [M]antein confidentiality or provide clear inforation about any external limits on their ability t
protect the confidentiality of the data and abdwirt own plans for publication”. Kelman (1982: 84n
traduccion es mia.

%8 Diniz (2007).
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gue revelaran dichos nombres. Asimismo, para logyamis cuando una persona muere
deben destruirse todos sus vestigios corporalefyyendo desde ya sus muestras de
sangre. Las consecuencias de esta investigacidoronfumdultiples: entre ellas, los
yanomamis quedaron etiquetados como pueblos salyaj@lentos, principalmente a raiz
de la publicacion del libroanomami: un pueblo salvajepor la difusion de una serie de
videos. E incluso el gobierno utilizé6 el argument® que erarpueblos salvajegpara
justificar la reduccién de sus tierras en la déoaelal996°". Este caso fue cuestionado
éticamente por muchas razones: no solo se invagivacidad de las personas sino que se
reveld informacion privada y sensible, se engaiwsis participantes y se los/as dafié en
distintas esferas de sus vidas: en lo social, terpersonal, lo econémico y lo moral —por
mencionar los problemas éticos principales.

Este ejemplo pone de manifiesto que aquello quebege la esfera de lo privado es
relativo a cada grupo. Algo tan habitual para afersonas, como decir su hombre, puede
resultar invasivo para ot Lo mismo sucede con las muestras de sangre, un
procedimiento de rutina en muchas sociedades, autmpsiderado como una vejacion en
muchas otra§®.

El caso sefialado es muy controvertido y cuestionéiicamente por muchas/os
autoras/e<’®. Existen otros casos en los que alin conniefores intencionese puede
invadir la privacidad de las personas. Es habimakl trabajo de campo, sobre todo en
aquellos que implican una estadia o contacto pgaldm con el grupo, que se cree un
vinculo entre los o las participantes y el invesdigy o investigadora. También es frecuente
gue las personas revelen mas informacion a perssit@®asal grupo de pertenencia que a

%7 5igo a Diniz (2007) para la reconstruccién debcas

268 Un caso extremo de respeto de la privacidad Intg#m las comunidades autoaisladas. Se estimanque e
Peru hay un total de catorce grupos etnolinguistopge voluntariamente evitan tener contacto canwrido
externo a ellas (se calcula que son entre 500000Qthabitantes). Es imprescindible respetar esiside, y
proteger a estos grupos de contactos no autorizadasolo para respetar su decision de vivir elamignto
voluntario sino también y sobre todo porque cuaq@iontacto puede poner en riesgo su supervivencia,
llevando enfermedades ajenas a ellos. Ver Quir629R jAgradezco a Estela Quiroz por la informacion
sobre estas comunidades!

%9 Tanto la comunidad Yanomami como la comunidacbdeMtabascos consideran que el cuerpo y todas sus
partes —incluyendo la sangre- son sagradas. Pt, tasulta éticamente incorrecto intentar enapeias.
jAgradezco a Patricia Sorokin por la informaciéniimada sobre estas comunidades!

279 i bien es un caso que tuvo lugar hace ya cinaugids es todavia motivo de grandes controvesias.
comienzos de 2013 se publicé una nota en la reMsta York Times sobre este tema: “How Napoleon
Chagnon Became Our Most Controversial Anthropottgis Disponible en:
http://www.nytimes.com/2013/02/17/magazine/napolebagnon-americas-most-controversial-
anthropologist.html?pagewanted=all& rEltimo acceso: 11 de abril de 2013].
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sus propios miembrdS. En estas situaciones, es posible que los/asiparites difundan
mas informacion de la que querrian, o que divulgommta informacion y luego se
arrepientan de ello. Esto también puede suced&seentrevistas en profundidad. Fontes,
una investigadora en temas de violencia, sefialequet contexto de investigaciones con
mujeres que sufrieron violencia sexual es habgual ellas den mas informacion de la que
estarian dispuestas a revelar dado que en ocas#osiisacion de la entrevista se asemeja a
la terapid’

Los problemas éticos recientemente analizados pusdscitarse al momento de la
recoleccién, registro o publicacién de la inforndat{>. Algunos autores sugieren que antes
de realizar la publicacion se consulte o chequee los participantes los puntos mas
criticos o controvertidos de esta, con el fin deemr interpretaciones erroneas y evitar la
divulgacion de informacién privada o confidential

(c) Otro de los problemas éticos que se planted gabajo etnografico se relaciona con
la dificultad de delimitar el vinculo que se estalel con el grupo estudiado, especialmente
con los/as informantes clave.

El o la informante clave es una de las figurasgyales del trabajo de campo. En
términos generales, es una persona representaiva djrupo o cultura con la cual se
establece una relacion estrecha con el proposittbtimer informacion y de funcionar de
nexo entre otros informantes y miembros del grugtmictadd’™. En ocasiones, resulta
complejo no confundir la relacion que se crea esitiavestigador o la investigadora y los

o las participantes con cualquier otra relacioarpersonal (de amistad, por ejemplo).

271 Kelman (1982: 86).

272\/olveré sobre este tema en el préximo apartado.

273 gj se utilizan grabadoras, filmadoras o camarasgféficas se sugiere informar y solicitar autaiaa a
los participantes. Un ejemplo en relaciéon con éstoepresenta una tesis de doctorado reciente sabre
trabajo informal y los feriantes de Francisco Solgn provincia de Buenos Aires). Esta tesis deotdado
incluye varias imagenes de dicha Feria y de laarfas. El investigador solicitdé autorizacion apassonas
para que sean fotografiadas. En los casos en gyetaonas no quisieron ser fotografiadas se biciglanos
generales. Ver Chavez Molina, Practicas sociales en el trabajo informal. Los &&ties de San Francisco
Solang Tesis de Doctorado en Ciencias Sociales (Col2®@2-2004), FLACSO-Sede Argentina.

2% \Whyte, el autor del librta sociedad de las esquingBtreet Corner Societybasado en un estudio de caso
de un barrio italiano de Estados Unidos realizadmes de 1930, antes de publicar el manuscritieyé
fragmentos de este a su informante clave con etivbjde que corroborara su exactitud y la inforidrac
brindada. Y una vez publicado el libro distribuyarias copias a otros participantes y volvi6 alibgvara ver
coémo habian recibido el libro sus informantes y amggos. Ver Reynolds (1982: 58-59). Para un pdeto
vista critico de esta investigacion ver Diniz y @iezo (2008b).

275 Ameigeiras (2006: 128).

90



Como sefialan Levine y Skedsvold: “[ulna caractedsfundamental del método
etnogréfico es creatonfianzaentre el investigador y los participantes de {gegtigacion
(...)"?"® Esta confianza favorece la creacion de lazosoedsnos entre las partes y resulta
beneficiosa para el desarrollo de la investiga@ancuestion. Sumado a esto, el tiempo
prologando que el investigador o investigadoraespermanecer con el grupo estudiado
también colabora con el establecimiento de vincutatuso puede entablarse una relacion
de cuasi-amistad entre ambos.

El problema que puede surgir es que los informaol@ge o algun participante se
sientan «traicionados» o «utilizados» al retirabénvestigador del campd. Reynolds

sostiene al respecto:

“...[U]na vez que ha finalizado el estudio, los papantes pueden sentirse «usados»; pueden
sentir que han sido incluidos en una relacion asdst(...) para promover solamente los

objetivos instrumentales del investigad6t”
En relacion con esta problematica Diniz y Guerrgg@reguntan:

“¢,Como pueden establecerse limites sin quebrarelasiones de confianza y solidaridad
creadas entre el etnografo y sus informantes? ¢ Gdim@uede mantenerse en la posicion del

investigador con el fin de no crear la falsa imggmesde ser un miembro mas de la

comunida@"?”®.

Ante estos posibles problemas que pueden surgealitar un trabajo de campo no hay
una respuesta univoca. El equipo de investigatéd® tque tener presente esta posibilidad
de que se confundan los roles y reiterar si fuesario que se esta llevando a cabo una

investigacion.

276 «pA fundamental feature of the ethnographic metfi®do build trust between the researcher and the

research participants (...)". Levine y Skedsvold @®47). La traduccion es mia. Enfasis afiadido.

2T Reynolds (1982: 61).

278 «_[O]nce the study is completed, the respondemty feel used; they may feel they have been
incorporated into a friendship (...) to further fhetrumental purposes of the investigator”. Regie(1982:
61). La traduccién es mia.

279 “How can one establish limits without br[e]akinget trust relations and solidarity between the
ethnographer and his informants? How can one stéyei researcher’s position in order not to créatealse
impression of being just another member of the camity?”. Diniz y Guerriero (2008b: 77). La tradugai

es mia. Enfasis afadido.
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Esto no significa que no pueda crearse un vincellanistad o de gran estima con los/as
participantes y con el grupo estudiado, sobre tedando el fin principal de la
investigacion es aplicar esos saberes para mégaraondiciones de vida del mismo grupo.
De hecho esto es algo que sucede a menudo enigaeésh social, y especialmente en la
investigacion antropoldgica. Pero por otra pamea sefala Seda, estetivismono puede

ser exigido como un «deber profesional»:

“Un aspecto importante es la participacion y el pommiso del antropélogo con las
demandas del grupo en que se inserta su investigakl activismo como deber ante el
conocimiento de las necesidades de un grupo pwegdarse una decision profesional en el
marco de una disciplina caracteristicamente senkidtia grupos subalternos, sin embargo, no

es considerada como una obligacion de la éticaegimial, por ejemplo, por la Asociacion

Americana de Antropologi@merican Anthropological Associati¢AAA)]” **.

Asi, la posibilidad de establecer un vinculo cograpo estudiado o con algunos de sus
miembros que trascienda los margenes de la ineesliyg dependera de la voluntad de cada
investigador o investigadora y de cada grupo. Lenmi sucede con la aplicacion del saber
obtenido en vistas a mejorar las condiciones da d&l grupo estudiado. Lo relevante en
términos éticos es que investigadores/as y grupéneal tanto de las expectativas y

objetivos de unos y otros.

Hasta aqui he analizado los principales problemi@sosé relacionados con las
etnografias: la dificultad para solicitar el cortgarento informado, los desafios que
implica la proteccion de la confidencialidad y deprivacidad, los dafios en que se puede
incurrir al no respetar todos estos requerimientos;ultimo, he problematizado el tipo de
vinculo que se establece entre investigadoregastigipantes.

Resta analizar los desafios éticos fundamentahesilados a las entrevistas, encuestas

y grupos focales.

%0 geda (2007: 7).
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4. Entrevistas, encuestas y grupos focales

“El principal riesgo al cual se somete una mujeg de cualquier modo rompe
el silencio frente a la violencia sexual por razodel conflicto armado, es llegar a
ser adicionalmente victima de muerte, desplazamientde otras lesiones
personales. (...) Si la sobreviviente de violenciuaeda su testimonio con el fin
de documentar y contribuir al conocimiento del iotpadel conflicto armado en la
poblacién, esto también puede llegar a representaesgo de abuso o dafio fisico,
si no se toman las medidas de precaucibn necesadss proteger su
confidencialidad®".

Gonzalez Montoya, 2004.

Una de las formas mas utilizadas para recogernr#oion en ciencias sociales es a
través del uso de entrevistas y encuestas. ¢Encqgosisten estas estrategias de
investigacion? Basicamente en hacer y respondguptas acerca de diversos temas y con
diversa profundidad. Reynolds sefala que: “[g]raritgpde los encuentros de un ciudadano
con la investigacién en ciencias sociales posibieenivolucre algun tipo de encuests”

Estas estrategias de investigacion son ampliamifitadas tanto por investigadores/as
sociales como por distintos organismos gubernanesnté&e realizan peridodicamente
encuestas y entrevistas con el proposito de obtefeemacion acerca del estado de salud
de una poblacion, su niumero de habitantes, detarrsinmpacto de una politica publica,
conocer las preferencias musicales y artisticasosley las jovenes o las experiencias
vividas por algunas personas (por ejemplo, ser imiesnde una minoria étnica, haber
atravesado una situacion traumatica de violenamilite 0 abuso sexual, ejercer una
profesion copada por el sexo opuesto: ser mujengucir un Gmnibus de larga distancia o
ser varén y ser maestro jardinéfa)

Existen distintos tipos de entrevistas y encuestass entrevistas pueden ser
estructuradas, semiestructuradas o no estructur@datbién llamadas entrevistas en
profundidadj®*. Esto significa que las preguntas que van a séizaglas estan prefijadas de
antemano en distinto grado. A diferencia de lo geecree usualmente, cuanto menos

estructurada sea la entrevista mas compleja va aus@jecucion y analisis, y mayor

2! Gonzélez Montoya (2004).

282 “Most citizen contacts with social science reskane likely to involve surveys”. Reynolds (1982)5La
traduccion es mia.

23 ganti (2012: 400-401).

24| evine y Skedsvold (2008: 346).
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experticia demandara del investigador o investigadpie la lleve a cabo. Por una parte,
para poder guiar al/a la entrevistado/a por losateque los/as convocan, reencauzarlo/a
cuando se desvie del tema; y a su vez para estap/t a si surge algun tema relevante
pero no anticipado por €l o ella. Y por otra papara contener cualquier situacion
inesperada que pudiera surgir (sobre todo cuanttatsede experiencias dolorosas vividas,
0 hechos que nunca habian revelado a otra persona).

En cambio, las encuestas consisten, en término®raen, en un cuestionario
estandarizado que se aplica de la misma forma digéigtas personas (por ejemplo: un
censo poblacional es un tipo de encuesta). Laslpssrespuestas estan prefijadas de
antemano. Esto no significa que no planteen des@&tioos sino mas bien que estos son
menos frecuentes y posibles dado el formato miseriaslencuestas.

Otra estrategia de investigacion que se relaciamalas mencionadas son los grupos
focales. Esta estrategia de investigacion consista reunion de un grupo de discusion de
ocho a diez personas cuyo fin es analizar y debatiema en particular. Cuando los temas
a abordar son sensibles se recomienda hacer gropp®res: de cuatro a seis
participante®>. Estos grupos estan guiados por un/a coordingd@vabién llamado/a
facilitador/&®,

Los grupos focales fueron utilizados por primera adinales de la década de 1950 por
Merton, en Estados Unidos, con el fin de evaluarr&acciones de la gente frente a la
propaganda sobre la gueffa

Kitzinger los define de la siguiente manera:

“Los grupos focales son grupos de discusion orgaloig para explorar un tema especifico o
conjunto de temas, tales como la visibn y expeiderde la gente con los métodos
anticonceptivos, (...) la alimentacion o las enferatkxs mentales. El grupo es ‘focal’ en el
sentido de que implica algun tipo de actividad cila, como ver una pelicula, examinar un
mensaje de educacién para la salud o simplemerttatidaun conjunto determinado de

pregunta$®

25 Morgan (1996).

286 Kitzinger (1994).

27 Kitzinger (1994: 103-104).

#8«Eocus groups are group discussion organised itbex a specific set of issues such as peopletgsvand
experiences of contraception (...), nutrition orntaé illness. The group is ‘focused’ in the senbat tit
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En ocasiones se equipara a los grupos focales entrewistas grupales». Esto es
incorrecto principalmente porque en los gruposlés;a diferencia de lo que sucede en las
entrevistas grupales, iateracciéndel grupo constituye un dato de la investigaci@s yin
elemento central en este tipo de estrategias. terseatido, lo que se busca es explorar no
solo la opinién de varias personas sobre un té@icparticular sino también como este es
abordado y debatido por los/as participantes. Esiones, se utilizan grupos preexistentes
para indagar ciertos temas como el cuidado delda.ska razon de esto es que los grupos
«naturales» proveen el contexto social donde daméss ideas y se toman las decisiones,
por tanto, resultan una fuente Gnica de d&tos

Una caracteristica de los grupos focales es queakamente eficaces para recolectar
informacion, ya que permiten reunir muchos datopeco tiempo. Esta es una de las
razones por las que son utilizados por las emprpgasealizan investigacion de mercado.

A los efectos del andlisis de los aspectos étilass entrevistas, encuestas y grupos
focales comparten entre si el hecho de obtenernigition en base a preguntas y
respuestas, y en base al intercambio del investigadhvestigadora con los participantes.
No se interviene modificando el ambiente o las cotak (como en los experimentos), ni
se hace uso de la observacion como estrategia addeceion de datos (como en las
etnografiasy’. No obstante esto, sefialaré algunas cuestiones gtiopias de cada una de
las estrategias sefaladas.

El espectro de temas de investigacion que puedemtsrdados en las entrevistas,
encuestas y grupos focales es amplio. En el proxapartado mostraré los principales
problemas éticos que pueden suscitarse como carsgaule la implementacion de estas

estrategias de investigacion.

involves some kind of collective activity -such ggwing a film, examining a single health education
message or simply debating a particular set oftopress. Kitzinger (1994: 103). La traduccién es mia

%9 por ejemplo, en una aldea se realizaron grupadepara comprender el proceso de salud y enfedned
Para esto se reunieron a una mujer, su hija, stangeina vecina, quienes habitualmente eran las que
tomaban decisiones y funcionaban como fuente deegom sobre probleméticas de salud. Ver Kitzinger
(1994: 105).

299 Aunque puede utilizarse la observacion en el tianse de una entrevista o grupo focal para regikira
disposicion corporal, los gestos, ademanes, etc.
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4.1. Consideraciones éticas en torno a las entretas, encuestas y grupos focales

Las encuestas, entrevistas y grupos focales sosidavados, en general, como
estrategias de investigacion mas himrcuas en tanto consisten en la formulacion de una
serie de preguntas, no intervienen en el ambidrga fa conducta de las personas y tienen
una duracién acotada (a diferencia del trabajo atepo que puede durar affds) De
hecho, como sefiala Reynolds, participar de ested#pinvestigaciones tiene sus efectos

positivos:

“Cuando las personas responden a una serie denpasgacerca de si mismos, los efectos
positivos mas importantes son (...): experimentgslacer de hablar de uno mismo, tener la

satisfaccion de contribuir a la ciencia, [y] tenea experiencia interesante (2%5”

Un primer interrogante que surge en relacion coa @30 de estrategias de recoleccion
de informacion es si es posible dafiar a una persguerjudicarla con «solo hacerle una
serie de preguntas». La respuesta a esta preguafaraativa: se puede dafiar, incomodar
o afectar a alguien con solo hacerle preguntagablr una «conversacidén». Esto se debe
a que el tema abordado puede ser sensible o ensel de la conversacion pueden evocarse
situaciones dolorosas vividas (por ejemplo, casowvidlencia familiar). También puede
suceder que el contexto social o politico en eltegree lugar la entrevista o el grupo focal
tenga la potencialidad de afectar a las y los @pante$® (por ejemplo, una investigacién
sobre libertad de prensa en regimenes autoritarios)

Los principales problemas éticos de estas estestagi vinculan con: a) la invasion de la
privacidad® y la pérdida de la confidencialidad de la inforibadrindada™, b) y, como
sefalaba, con los posibles dafios que estas expasate investigacion pueden generar en

las y los participantes. Estas problematicas étsmas similares a las analizadas en el

291 a regulacion que rige la investigacion con séresanos en Estados Unidos @ammon Ruleexime de
revision ética a las encuestas realizadas concsdsdtiudables siempre que sean anénimas y el tgpiese
trate no impligue mas que un riesgo minimo. Verihewy Skedsvold (2008: 346).

292 «wWhen individuals respond to a series of questiabsut themselves, the major positive effects ar (
experiencing the pleasure of talking about onel§ Hee satisfaction of contributing to scienceying an
interesting experience (...)". Reynolds (1982: 5B .ttaduccion es mia.

293 ganti (2012: 400-401).

294 Reynolds (1982: 51).

2% evine y Skedsvold (2008: 346).
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apartado anterior. A continuacion analizaré soldeelas particularidades de las
entrevistas, encuestas y grupos focales con dEfimo reiterar los conceptos ya analizados.

(a) Para evitar la invasion de la privacidad enestsos se recomienda que el equipo de
investigacion tenga en cuenta los valores y proéligiass particulares de cada grupo, con el
fin de no indagar mas alla del limite moral o c@tumpuesto por la persona entrevistada o
por su grupo de pertenencia. Y en este sentiddanizarse en la cultura y valores propios
de las personas que se van a entrevistar o cauéase va a realizar un grupo focal. Esto
minimizara la invasion de la privacidad de las pees estudiadas.

Otra cuestion relevante a tener en cuenta en estagegias es el lugar y el medio que
se utilizan para realizar la investigacion. Lasuestas telefonicas o realizadas a través de
la web son consideradas menos invasivas que ligadss en persona. Si las preguntas
van a abordar temas sensibles o intimos (situagittagmaticas vividas, uso de sustancias
ilegales, etc.) el lugar que se escoja para redbzantrevista, encuesta o grupo focal es
sumamente importante. Por ejemplo, si se estarstigagmdo temas de abuso sexual es
recomendable que se realicen en un lugar en elagupersonas participantes se sientan
coémodas y seguras para poder hablar y donde ndfdrayléares cerca.

Con respecto a la confidencialidad de la informa@é necesario, en la elaboracién de
la publicacion o informe, evitar usar los nombreales, dar datos identificatorios, dar
pistas sobre la ubicacién geogréfica, o usar Gajenracteristica de esa persona o gripo
Estas pequefias acciones pueden no alterar eladstdihal de los hallazgos obtenidos y en
conjunto minimizan la identificacibn de las personparticipantes y protegen la
confidencialidad de la informacion brindada.

A su vez, es sumamente importante advertir a las participantes sobre &icancede
la proteccion de la confidencialidad que puedeasegurada en cada investigacion. En este
sentido hay que informar si los datos brindadosavaer andnimos (no va a quedar registro
de quién respondio las preguntas), o si va a elasgiosibilidad de identificar a la persona
gue respondié. En estos casos debe comunicarsealés participantes como van a ser
protegidos esos datos o grabaciones si las huf@eracasiones se guardan en cajas de

seguridad). En casos extremos, como en investigegisobre trafico de drogas, algunos

2% |srael y Hay (2006: 83).
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investigadores revelan que han tenido que escond@ver de Estado las grabaciones de
las entrevistas para poder protegérias

(b) Respecto a la posibilidad de dafio, Levine ydSkeld hacen un aporte interesante y
sefialan acertadamente que el nivel de riesgo gadepuimplicar estas estrategias de
investigacion depende de varios factores, los jates son: “...el contenido de las
preguntas, la poblacion estudiada, y la forma egue la informacion es utilizada y
conservad&®®

Qué contenidos son considerados sensibles o éttampeblematicos depende de cada
sociedad y grupo. Por ejemplo, los temas vinculadassexualidad, al consumo de drogas,
a los ingresos econdmicos, a la salud y a lasnerefe&s politicas son considerados como
los temas mas sensibles en sociedades occidéftales

El contenido abordado en estas estrategias detiga€i®n puede ser éticamente
problemético en otro sentido: puede abordar sibm@s traumaticas o dolorosas vividas,
como los casos de violencia o de desplazami€hyoel hecho de rememorarlos puede
generar una retraumatizacion en las personasiparttes™.

A su vez, el tema tratado puede ser controvertidocalmente, como la prostitucion, e
incluso puede ser una actividad ilegal, como ldarele drogas o el trabajo infantil.

Otro factor a tener en cuenta es la forma en lasgadormuladas las preguntas. Cuanto
mas directa sea la pregunta y mas detalles séesatids incomodidad genera en la persona
entrevistada. Reynolds sefiala que cuando se abtedzas sensibles es recomendable

hacer preguntas generaf&s

297 |srael y Hay (2006: 83).

298« [T]he content of the questions, the populatitudied, and how the data are used and stored” neeyi
Skedsvold (2008: 346).

299 Reynolds (1982: 53).

300 3acobsen y Landau (2003).

30! Este tema es debatido actualmente. Algunos ausefeslan que hay mas beneficios de los que seuree
las investigaciones sobre traumas. Ver Legerskiuniell (2010). De hecho, un conjunto de investigas

se propuso mostrar que las preguntas que indadpa sibuaciones traumaticas no generan mas qugoses
minimos en los participantes. También descubrieqo@ las personas valoran muy positivamente que se
realicen investigaciones sobre estos temas. VerddaNCromeret al. (2006).

302 Reynolds pone como ejemplo la masturbacién, cersith como un tema altamente sensible. En vez de
preguntar:;usted se masturb6 en las Ultimas veinticuatro $tana formulaciéon mas general incomodara
menos y tendrd un mayor porcentaje de respugstfipina vez usted se masturbt Reynolds (1982: 55).
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Para ilustrar muchos de los tépicos analizados otare un ejemplo. Entre los afios
2000 y 2003 se realizd un estudio social sobreagioh sexual en el marco del conflicto
armado en Colombia cuyo objetivo era disefiar utiigeoy modelo de atencion especifica
y calificada para mujeres violadas en el contegt@uaerra. Se contactaron y entrevistaron
mujeres sobrevivientes de violencia sexual pormagalel conflicto armado. Colaboraron
con el estudio lideres comunitarios, funcionari®gséablicos y privados vinculados a la
atencion de la violencia sexual y miembros de dega&iones no gubernamentales
(feministas, de derechos humanos, etc.).

Con el fin de que la investigacion tuviera un mawygpacto se dieron a conocer ciertos
detalles del lugar donde sucedieron los hechosc@sb los presuntos autores de los
delitos. La investigacion permiti6 denunciar pudbfitente algunos crimenes de guerra
cometidos contra personas que no participabansehdstilidades, pero también puso en
riesgo la integridad de las mujeres que participgrorque no fue posible asegurar la
confidencialidad de la informacién brindada ni remglar completamente su identidad.
Ademas, fue necesario derivar a servicios de aermgdica y psicosocial a algunas de las
mujeres participantes, especialmente las que ntamabcibido ningun tipo de atencién
especializada después de lo ocuriido

Este ejemplo pone de manifiesto que es posiblerpameesgo y dafar a una persona a
través de estas estrategias de investigacion.daste en particular implicé un alto riesgo
para las participantes, dado que reunia un comesidmente sensible, involucraba una
poblacion muy vulnerable y tenia serios inconveeieren relacion con la difusion y
preservacion de la informacion. Y si bien, comoeste caso, el equipo de investigacion
puede estar comprometido con la tematica, y sall@ ¢on las personas participantes, eso
no resulta suficiente para proteger y resguardantsgridad. Es por esto que es necesario
reconocer que las entrevistas o las encuestas pyéatgtear problemas éticos y proponer

de antemano salvaguardas y formas de contenciérpasibles incomodidades y dafios.

Resta analizar los problemas éticos especificasada tipo de investigacion. Esto es lo
gue haré a continuacion.

303 ver Gonzéalez Montoya (2004: 20-23).
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En las entrevistas, especialmente en las semiagtaidas y en las entrevistas en
profundidad en las que la persona participantetieds oportunidad de expresarse, pueden
surgir temas no previstos por el investigador ocestigadora (situaciones traumaticas
experimentadas por la persona) o detalles de usoalivido que nunca antes habia sido
comentad®’. Estas situaciones posibles no pueden anticipaese,si pueden establecerse
previamente mecanismos 0 alternativas para contpsiepldégicamente a la persona
entrevistada o para derivarla a un servicio dedsafucaso de que sea necesatio

En relacidén con esta probleméticas, sefiala Fontes:

“En una atmoésfera de apoyo y de escucha empatientevistado puede olvidar que la
persona con la que esta hablando es parte de moedg investigacion. Los entrevistadores
frecuentemente comentan sobre la facilidad comégl@s participantes olvidan que la grabadora
esté encendida. Las entrevistas extendidas se jasemda terapia, dado que toda la atencion
esta en el entrevistado, y el entrevistador esquypdr@ no habla mucho (Lipson, 1984). Esta
forma de entrevista puede dar lugar a que mujark®rables revelen mas informacion de la

que esperaban y lamenten esto desptiés”

Varios autores plantean que en los casos de violamlo se entrevisten a las mujeres
gue han podido abordar esos temas en una terapialcpropésito de no indagar en
recuerdos dolorosos que no hayan sido trabajadasiips®”.

También puede suceder que se revele cierta infadmaeie compromete legalmente a
la persona entrevistada. Un proyecto de investigacon parteras rurales tenia como
objetivo conocer cudles eran los conceptos, pegctycrecursos en el manejo en torno al
aborto. Con este fin se realiz0 un trabajo etnagyél luego varias entrevistas en
profundidad con diversas parteras. En una de lagwstas se reveld que una de las

parteras realizaba abortos en forma clandestinab&tto era una practica ilegal en el pais

304 Fontes (2004: 158).

305 santi (2012: 400-401).

306 “with a supportive atmosphere and empathic listetree respondent may forget that the person she is
speaking with is part of a scientific team. Intewers frequently comment on how easily participdotget

that the tape recorder is on. Extended interviemgemble therapy; all the attention is on the redeot) and

the interviewer is listening but not speaking mgkcipson, 1984). This setup may lead vulnerable worwe
disclose in a way they had not expected and magteadterward”. Fontes (2004: 159). La traducciénréa.

307 Fontes (2004: 158-159). Desde un punto de vigta és deseable tomar esta iniciativa y solo ersti@va

las mujeres que han podido charlar sobre la siinadvida. Desde un punto de vista metodoldgicaehaste
recorte reduce el nUmero de posibles participagtisita los hallazgos a esta poblacion.
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en que se llevaba a cabo la investigatbr;,Qué hacer en esa situacion? ¢Revelar la
informacion y denunciar a la partera? ¢Intentalode& con ella? (O preservar la
confidencialidad de esa informacion?

En estos casos, cuando se investigan temas queampl pueden razonablemente llevar
a practicas ilegales algunos autores sefialan quesenpuede ofrecer mas que una
confidencialidad limitadaa los potenciales participantes. Esto debe serdasiente
informado antes de que acepten formar parte devisiigacion con el fin de no generar
falsas expectativas y de que conozcan en detalleoladiciones bajo las cuales es posible
participar de la investigacidl.

Las encuestas, a diferencia de las entrevistasesgwnden mas rapidamente, y las
respuestas estan preestablecidas de antemanen3iusde suceder que emerja algun tema
imprevisto esto es menos probable. Uno de los pnudd que puede surgir es que se
aborden cuestiones sensibles sin la posibilidaguéda persona participante comente algo
al respecto, y se sienta incomoda como consecudecaélo. En este sentido, temas con
alto contenido emocional para las y los participanpueden ser abordados con cierto
desapego si se elige esta estrategia metodoldgestip puede ser percibido negativamente
por la persona participante.

Por ejemplo, en un centro diagnéstico de la ciudeadBuenos Aires se entregdé una
encuesta autoadministrada a las pacientes queabspesu turno para realizarse un estudio.
Esta encuesta era diagnostica, por una parte, rylapotra, apuntaba a conocer algunas
cuestiones concretas sobre la salud de las pazidigdas las preguntas estaban dirigidas a
la posibilidad de haber tenido cancer de mamay tecer actualmente o desarrollarlo en
un futuro (preguntaban por los antecedentes famdjgor ejemplo, de forma tal que si no
se tenia cancer pero si antecedentes se seguéagpesibladesarrollarlg). La sensacion
luego de responder esas preguntas no era muy goeatae incluso era mas bien
preocupante. La expectativa respecto a los resdtddl estudio —que era en principio un
estudio de rutina- se redujo a la pregurgéendré cancer?Y al ser esta encuesta
autoadministrada no habia ninguna posibilidad srgude tener un profesional de la salud

con quien consultar algunas de las preguntas dgicnes planteadas.

308 Macklin et al. (2001: 45).
309srael y Hay (2006: 92-93).
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Este ejemplo pone de manifiesto que si bien loblpnoas éticos que pueden surgir en
una encuesta tienen un impacto menor que los rengmcionados para el caso de las
entrevistas, es relevante tenerlos en cuenta alemionte disefiar una encuesta con el fin
de que las y los participantes no atraviesen unentoincomodo innecesariamente.

Por ultimo, resta analizar el tema de los grupaslés. Una de las particularidades de
estos grupos es que la responsabilidad de marieeenfidencialidad de la informacion
brindada no es ya monopolio del equipo de invesibgasino detodo el grupo. Esta
caracteristica hace que la proteccion de la comfidédad de la informacion sea un tema
especial en los grupos focales. El equipo de imgesbn puede asegurar la
confidencialidad de la informacién pero no puedegasar que el resto de los o las
participantes no vayan a revelar la informacion btindadd. También es un tema
particular en esta estrategia el respeto de lagdad. Si bien el equipo de investigaciéon
puede evitar hacer preguntas altamente sensilsias pueden surgir espontdneamente por
parte del mismo grupo. El coordinador del grupafas la figurada encargada de atender
y minimizar estas cuestiones, no obstante, no peeil® que temas sensibles surjan y se
comenten. En todos los casos, se sugiere antiegtarlimitacion de la confidencialidad y

de los temas que pueden surgir en el grupo foleal yalos potenciales participantes.

5. Conclusion

En este capitulo he analizado las estrategiaswstigacion mas utilizadas en ciencias
sociales: los experimentos, las etnografias, ldsewdstas, las encuestas y los grupos
focales, y he esbozado los principales problem&®sétgue suscitan. El objetivo fue
identificar problematicas éticas especificas, lagad las caracteristicas de cada estrategia
de investigacion. Estas estrategias pueden tenenpacto negativo en el bienestar de las
personas participantes, ya sea por su interverwigrodificacion de su conducta, por su
larga duracion o por la posible incidencia de umgpnta con contenido sensible.

En los proximos capitulos haré un analisis exhaoistie los principales problemas

éticos aqui esbozados a la luz de un conjunto deeptos de gran relevancia en ética de la

319 evine y Skedsvold (2008: 346).
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investigacion: dafio, riesgo, beneficio, autonoro@msentimiento informado, privacidad,

confidencialidad y vulnerabilidad.
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Capitulo 3: Problemas éticos relacionados con losrceptos de dafio, riesgo y
beneficio

1. Introduccion

En este capitulo me propongo identificar y abordiaersos problemas éticos que
pueden suscitarse en las investigaciones socid¢éekia de los conceptos de dafio, riesgo y
beneficio.

En el contexto general de la ética de la invesitgabiomédica las nociones sefialadas
no solo han resultado Utiles para analizar un amgdipectro de consideraciones éticas
relacionadas con la investigacion con seres humasins que han colaborado con un
mayor respeto y proteccion hacia ellos.

Estos conceptos son ampliamente reconocidos enomexto de la ética de la
investigacion con seres humanos aunque tambiénp senvera a continuacion, son muy
debatidos.

La seleccion de los conceptos a analizar recodigstga gran parte de los debates que
tienen lugar en el contexto de la ética de la itigasion en ciencias sociales en la
actualidad™.

El objetivo de este capitulo es analizar en detaeconceptos de dafio y de riesgo;
argumentar a favor del reconocimiento de la paddul de diversos tipos de dafios en
investigacion social; y dejar planteada la difiadltde identificar los beneficios directos

para las y los participantes en estas investigasion

El capitulo consta de una introduccién, una com@uy tres apartados centrales. En
primer lugar, presentaré el debate en torno add®s riesgos y beneficios en ética de la
investigacion social y analizaré en profundidadiiasiones de riesgo y de dafio (2). Luego,
mostraré diversas clasificaciones de dafios y dgoge aplicables a las investigaciones

sociales (3.) y, finalmente, abordaré el problemdos beneficios en estas investigaciones

4.).

311 ver Sieber y Tolich (2013) y Mertens y Ginsber§QQ).
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2. Dafos, riesgos y beneficios en investigacion isbc

“[En las disciplinas sociales] es el investigadoieq suele iniciar la interaccién
(...). Dado que la interaccion no tendria lugar siantdiubiéramos iniciado, recae
sobre nosotros una enorm@sponsabilidad éticapara garantizar que los
particiseg\ntesno sufran ningun efecto adverso debido a nuestteada en sus
vidas' ™.

Lowman y Palys, 1999.

El concepto de dafio ha sido abordado en diversas d@e la filosofia: en filosofia del
derechd®, filosofia politicd** y en filosofia moral en genetdl Constituye uno de los
temas de mayor relevancia desde un punto de vistal npolitico y legal, ya que a través
de su analisis se aspira a comprender en qué aeasydbajo qué circunstancias un agente
puede resultar dafiado, y como puede ser reflejatitp en una guia ética 0 en una
regulacion positiva. A su vez representa una ralgpeso para justificar restricciones a la
libertad de las personas en vistas a prevenir dafitos'® asi como también exigir y
fundamentar reclamos validos por dafios ocasiofiddos

El abordaje de la problemética de los dafios en @pticada es sumamente complejo en
tanto se requiere esclarecercehcepto de dafatilizado y evaluar laplicacionde dicho
concepto a ambitos concretos, ya sea del cuidad®m skud, del medioambiente, etc. Este
pasaje de la teoria a la practica no siempre eesuitoso.

En el ambito de la ética de la investigacion bioiceé@l problema de los dafos ha sido
analizado y debatido en numerosas publicacionedéatiaas™® y esta presente en gran
parte de las regulaciones y guias de ética deMestigacion'®. Es uno de los temas

prioritarios en ética de la investigacion y es uh® los objetivos primordiales del

312«The researcher usually initiates the interaction). Since the interaction would not have happeified:

had not initiated it, a tremendous ethical burderplaced on us to ensure no adverse effects kbl
participant because of our entry into their livelsdwman y Palys (1999: 30). La traduccién es mi#agis
afadido.

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

314 Ver Pogge (2003, 2005) y Manterola (2013) parandlisis del debate en torno al dafio, la justicia y
pobreza globales.

315 Charlesworth (1993) y Holtug (2002).

318 \ill (1869 [1859]).

317 ver Pogge (2003).

318 ver, por ejemplo, King y Churchill (2008), WeijgrMiller (2004), Emanuel, Wendler y Grady (2000) y
Meslin (1990).

319 er AMM (2013) y CIOMS-OMS (2002).
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establecimiento de los comités de ética: protegedafios y de riesgos innecesarios a los
sujetos de investigacion.

En ética de la investigacibn biomédica junto corcahcepto de dafio se utiliza el
concepto de riesgo, asi también como el de beoefima de las maximas presentes en
numerosas guias éticas es minimizar el riesgo fle gdara los sujetos de investigacion y
maximizar los beneficios esperados. A esto se tmmna:balance positivo de riesgos y
beneficiod?’.

En los documentos y guias éticas es habitual erazoat referencia a estos conceptos
como derivados de logrincipios de no maleficencig beneficenci¥’. Estos principios,
junto con el daespeto a las personaBjeron presentados por primera vez einfdrme
Belmonten 1979 como los principios éticos que debianrdaianvestigacion con seres
humano#? Fueron retomados, ampliados y resignificadosTmm Beauchamp y James
Childress en la ya popular obRrincipios de ética biomédic§l979). Los principios
propuestos por los autores son cuatro: respetoadautonomia, no maleficentdd
beneficencia y justicia®

Si bien estos principios estan situadhistoricamentehan sido incorporados como los
lineamientos éticos guias por distintos organismt&rnacionales (como la Organizacion
Mundial de la Salud). Y han sido reproducidos emenosos documentos de ética de la
investigacion y en publicaciones académicas, aurigo®ién han sido criticados por
muchas/os autorasfés

320 v/er, por ejemplo, Emanuel, Wendler y Grady (2000).

321 «| a beneficenciase refiere a la obligacién ética de maximizar ehdficio y minimizar el dafio. Este
principio da lugar a pautas que establecen queadegos de la investigacion sean razonables azldduos
beneficios esperados, que el disefio de la inveshigaea valido y que los investigadores sean ctamfes
para conducir la investigacion y para proteger iehdstar de los sujetos de investigacion. Adenss, |
beneficencia prohibe causar dafio deliberado sel@®pas; este aspecto de la beneficencia a veeapresa
como un principio separadnp maleficencigno causar dafio)”. CIOM-OMS (2002: 10-11). Enfadsslos
autores.

322 Comisién Nacional para la Proteccién de Sujetosnahos de Investigacion Biomédica y de
Comportamiento (1979).

323 E| concepto de dafio subyacente al principio demadeficencia, sefialan los autores, se circunscribe
exclusivamente a dafios fisicos y severos. Ver Beamp y Childress (1999: 182-183).

324 | os autores retoman a David Ross y sefialan quemsocipios prima faciey por tanto deben seguirse
siempre y cuando no entren en conflicto con otiocfpio. En este caso, deberian ponderarse losipias

en conflicto y estimar cual tiene un peso mayolaesituacion bajo evaluacion. Ver Beauchamp y Casd
(1999) y Ross (2002 [1930])).

2% para una critica a estos principios ver Clousgest (1990).
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Una de estas criticas se basa eemipliay a vecescritica aceptacion de los principios
de beneficencia y no maleficentia Esto es una practica muy extendida en investigaci
con seres humanos y el problema que presenta edifqudta una reflexibn genuina en
torno a los dafios y beneficios que una investigagdede implicar para quienes
participan, en tanto no se indaga en profundidagué& se hace referencia con estos
concepto¥”.

En el contexto de la investigacion en cienciasadesila problematica de los dafios ha
recibido menor atenciéon. De hecho, existen puntesvidta muy diversos sobre la
existencia de dafos en estas investigaciones ¥ sobrdistintos dafios que pueden tener
lugar en dicho ambito. Como sefialé anteriormestéseguente recurrir al argumento de la
“excepcionalidad de las ciencias sociafé® y sostener que los riesgos y dafios por
participar en una investigacion social son minimasexistentes.

Algunos autores ya clasicos, como Warwick, sostiegee las posibilidades de que
exista dafio son mdltiples, significativas y usuaaslas investigaciones sociafes En
cambio, otros autores como Patullo, afirman quasestvestigaciones son practicamente
inocuasy que las investigaciones que realmente puedear daibs participantes son las
biomédica®®®. Una posicién intermedia es defendida por Kelngaiien afirma que existe
la posibilidad de que ocurran ciertos dafos eniflasstigaciones sociales, y que esto
depende de los métodos de investigacion utilizadtelman afirma, por ejemplo:
“...ciertos tipos de experimentos de psicologia $dwé creado cuestionamientos desde

un punto de vista ético (...) porque exponen a lostigq@antes a experiencias

326 ver, por ejemplo, Kitchener y Kitchener (2009) gthnal Research Council (2003). Ambas publicacione
aceptan sin mayores cuestionamientos los princgafialados.

327 por ejemplo, Kitchener y Kitchener (2009) aceptancuatro principios propuestos por Tom Beauchgmp
James Childress y los aplican a la investigaci@mabspero sin hacer un uso critico de dicha tedtichener

y Kitchener agregan para las ciencias socialesrietipio de fidelidad vinculado a la confianza gse
establece entre investigadores/as y participameseetas investigaciones sociales (como el trabajoampo

y la investigacién accién). No obstante, esto esstionado incluso por el mismo Tom Beauchamp, quien
sostiene que la fidelidad no constituye un prireciico sino mas bien una regla que se deriva ideipios
mas generales, como el principio de respeto deutenamia. Beauchamp (comunicacion personal: 27 de
mayo de 2013).

328 \Jer Campbell (2003).

329 yer Beauchampt al. (1982: 23) y Warwick (1982).

330 ver Beauchampt al.(1982: 23) y Patullo (1982).
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estresante$®.. Para el autor, la forma de identificar estos da®a través del anélisis del
impacto que cada método de investigacion utilizétee en las y los participantds

Esta breve clasificacion ilustra distintas posiemue existen en ciencias sociales sobre
los dafios. Actualmente es posible encontrar defas&s y detractoras/es de estos mismos
puntos de vistd>. Como sefialé en el capitulo 1, todavia persistgunas posiciones
escépticas sobre la posibilidad de dafio en imastig social -como la de Schrag.

Las principales dificultades que he identificadorelacion con la problemética de los
dafios en investigacion social se vinculan con wasssanalisis tedrico de los conceptos
involucrados. Hay un abordaje insuficiente de losceptos de «riesgo», de «beneficio» y
de «dafio», asi como también una falta de reconestmide los distintos tipos y
magnitudes de dafios posibles. Otra dificultad sewa con presupuestos acerca de la
naturaleza humana.

Dicho brevemente: se emplean confusamente lasmexide riesgo y de dafio, se reduce
la nocion de dafio dafio fisicoo severo,se subestimael dafio generado en las y los
participantes y ssobrestimda recuperacion frente a ese dafio.

En primer lugar, se suele hablar indistinta o ceafuente acerca de los riesgos y dafos
en las investigaciones con seres hum#fio&stos conceptos son diferentes y resulta
necesario distinguirlos, sobre todo en relaciérasa dos etapas de la investigacion: el
momento inicial en el que se planifica una investign y el momento posterior, cuando se

realiza la evaluacion ética de €8taAsi, en la etapa de elaboracién de un proyecto de

31« [Clertain genres of social-psychological reséaexperiments have created ethical concerns (...)
because they subject participants to stressfulresquees”. Kelman (1982: 40). La traduccién es mia.

332\/er Beauchampt al.(1982: 23) y Kelman (1982).

333 varios autores abordan el tema de los riesgosigsddsrael y Hay (2006) dedican un capitulo détsa

al tema de los dafios, riesgos y beneficios en iciersociales. Oakes (2002) aborda el tema dedsgas y
elabora una guia para los comités de ética comoglopito de mejorar el didlogo entre las/os ciamatsfos
sociales y los comités. Prentice y Gordon (200tkhaina tipologia de riesgos e incluyen a estafptiisas.

Un documento elaborado por el Consejo Nacionalngestigacion de Estados Unidos (National Research
Council, 2003) brinda una tipologia de dafios endiées sociales y de la conducta. Muchas autorasegala y
argumentan a favor del reconocimiento de los dafiosiencias sociales en nuestras latitudes: Maeklai.
(2001), Achio Tacsan (2003), Rovaletti (2006), RifR007), Santi y Righetti (2007 [2008]) y Santd{2).
Para una posicion que cuestiona la posibilidad afeosl en ciencias sociales ver Schrag (2009 y 2010)
Gunsalus (2004).

334 Meslin (1990).

3% Joan Sieber, una destacada psicéloga que trabagarhuchos afios en ética de la investigacién social
hace hincapié en la importancia planificar una investigacién que sea éticamente respondabtede sus
libros se llama justamentBlanning Ethically Responsible Reseascfue publicado en 1992. Recientemente
reescribié dicha obra en coautoria con el antrgmdlMartin Tolich: Planning Ethically Responsible
ResearchVer Sieber (1992) y Sieber y Tolich (2013).
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investigacion las y los investigadoras/es debeas@asiderar si se poran riesgoa las y los
participantes, es decir, qué posibilidades hayfeletar negativamente algun aspecto de sus
vidas. En cambio, durante la investigacion, y alis rana vez que esta concluye, se
contemplara si hubo alg@anoy de qué tipo.

En segundo lugar, es habitual contemplar el dafla kz de las investigaciones
biomédicas, y por tanto, asociarlo a la posibilid@dmuerte y de dafos fisicos de gran
magnitud dejando de lado otro tipo de dafios, peosie incomodidades, algunos de ellos
de menor magnitud, pero mas frecuentes en el dontiexuna investigacion social.

Otra de las dificultades para establecer que existeéafio en investigacion social se
vincula con presupuestos fundamentales acercamgusaleza humana y acerca de lo que

constituye el bienestar de una persona o la felt&.dComo sefiala Warwick:

“Gran parte del desacuerdo en relacion con los gleficinvestigacion social no radica en
contar con datos insuficientes [acerca de la exisiede dafios] sino mas bien se basa en
diferentes presupuestos acerca de la fragilidadgrtaleza de una persona comun, de los bienes
anhelados y de los dafios temidos por los miemhrds sociedad (... ¢

Como puede verse el debate acerca de los dafiesgpsi en investigacion social no ha
sido analizado en profundidad. No obstante estppsible mejorar la comprension de esta
tematica y hacer un aporte a ella a través dehesitiiento de los conceptos involucrados.
Lo mismo sucede con los beneficios, un tema que hao sido suficientemente
problematizado en las investigaciones sociales. Umalas particularidades de estas
investigaciones es que no suelen brindar en lodmateebeneficios directopara quienes
participan, no al menos equivalentes a los bemsficue pueden resultar de algunas
investigaciones biomédicd4 Esto dificulta la aplicacién de estrategias delwacion
éticas consideradas “estandares” —como el balaacdedgos y beneficios- y pone de
manifiesto que es necesario indagar en los prolslétieos de las investigaciones sociales
teniendo en cuenta sus particularidades.

336 “Much of the disagreement about the harms of $eeiearch stems not from inconclusive data bunfro
quite disparate assumptions about the fragilitgdunmability of a typical person, the gods that avaght and
the harms that are feared by members of society.(Warwick (1982: 103). La traduccion es mia.

37 por ejemplo, el desarrollo de un nuevo medicamento
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2.1. Acerca del concepto de riesgo

“...[Clada persona tiene un derecho mopaima facie a no ser expuesta a un
riesgo de efecto negativo, tal como un dafio a kb gasu propiedad, a través de
las acciones de otros. Sin embargo, este es uohdgema facieque tiene que ser
ignorado en no pocas ocasiones, con el fin de lpeeta vida social sea posible.
Por lo tanto, el reconocimiento de este derechloigkr a lo que podriamos llamar
un problema de exencigra saber, el problema de determinar cuando esnhegi
ignorar este derecht®

Hansson, 2011.

En afos recientes se ha avanzado y profundizaeb arélisis del concepto de riesgo y
en su aplicacion en diversos contextos y disciplifggonomia, salud publica, etc.). Sven
Ove Hansson, un especialista en filosofia del desdirma que este concepto no ha
recibido suficiente atencion en el &mbito de lasfifia moral, no obstante, ha habido varios
desarrollos en torno a este en los Gltimos Hhos

El concepto de riesgo hace referencia generalngerfsgtuaciones en las que es posible
pero no certero que un evento indeseable sut®d&h contextos mas especializados, se

destacan al menos cinco sentidos y usos principaleste concepto:

“1. [R]iesgo = unevento no deseadqpe puede o no puede ocurrir.
2. riesgo = lacausade un evento no deseado que puede o0 no puedé&.ocurr
3. riesgo = lgrobabilidadde un evento no deseado que puede 0 no pued#&.ocurr

4. riesgo = elvalor de expectativa estadistidg un evento no deseado que puede o0 no puede
ocurrir.
5. riesgo = el hecho de que se tome una decisi@ordiciones derobabilidades conocidas

(“decision bajo riesgo” como opuesta a “decisiéjo racertidumbre”)®*,

338 « [Elach person has prima facie moral right not to be exposed to risk of negaiivgact, such as

damage to her health or her property, through ttierss of others. However, this ispama facieright that
has to be overridden in quite a few cases, in dalerake social life at all possible. Therefore tbcognition
of this right gives rise to what can be calledeaeamption problepmamely the problem of determining when
it is rightfully overridden”. Hansson (2011: 12)atraduccion es mia.

339 Hansson dedica una entrada de la renomtB#ataford Encyclopedia of Philosophyconcepto de riesgo
y sefiala su uso en epistemologia, filosofia dedac@, filosofia de la tecnologia, economia yatizer
Hansson (2011).

340« [Slituations in which it is possible but not t&n that some undesirable event will occur”. Hanss
(2011: 1). La traduccion es mia.

34141 risk = anunwanted everwhich may or may not occur.

2. risk = thecauseof an unwanted event which may or may not occur.

3. risk = theprobability of an unwanted event which may or may not occur.
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El concepto de riesgo en filosofia moral se circube al primer y tercer sentido de
‘riesgo’ y atafie principalmente a la posibilidadateirrencia de un evento no deseado, la
estimacion de sus probabilidades y al reconocimielg cierto nivel de incertidumbre
respecto a este. Estas nociones no son facilmesmealables en diversas tradiciones
filosoficas.

Hansson sefiala que en las teorias morales basaddgrechos resulta complejo
determinar cual es el umbral a partir del cugbdababilidad de un daficuenta como la
violaciéon de un derecho. Como sefiala Nozick: “¢jffgosicion incluso de una leve
probabilidad de un dafio que viola los derechos Idgiiem, también infringe sus
derechos?*2 Si llevamos esto al extremo y consideramos qadquier probabilidad de
un dafio cuenta como la violacién de un derechda seposible la vida en sociedad y
serian inviables muchas actividades como la inyasibn, ya que esta requiere
necesariamente poner en riesgo a otros. La clagéeeseslidiar con esta probabilidad y
buscar criterios para determinar cuando es éticiamaceptable, y podriamos agregar,
voluntariamente asumida.

Hansson afirma que esta misma dificultad la tidasteorias deontoldgicas

“El problema de hacer frente a los riesgos dédadas deontoldgicass similar al problema
gue enfrentan las teorias basadas en derechdgbBEi de no dafiaa otras personas se puede
extender atleber de no realizar acciones que aumenten suaideger dafiados. Sin embargo,
la sociedad tal como la conocemos no es siquiesilposi no se admiten excepciones a esta

regla®*,

Como puede entreverse la aplicacion del conceptaedgo en filosofia moral no esta

exenta de dificultades sobre todo teniendo en auepie este concepto implica la

4. risk = the statisticaxpectation valuef an unwanted event which may or may not occur.

5. risk = the fact that a decision is made undedions ofknown probabilitieg“decision under risk” as
opposed to “decision under uncertainty”)”. Hansg®i1: 1-2). La traduccion es mia. Enfasis delrauto

342 “i/mposing how slight a probability of a harm theéblates someone's rights also violates his rights?
Nozick (1974: 74). La traduccién es mia.

343 “The problem of dealing with risks ieontological theoriess similar to the corresponding problem in
rights-based theories. The duty not to harm otleepfe can be extended to a duty not to perfornomrstihat
increase their risk of being harmed. However, sgas we know it is not possible unless excepttonthis
rule are accepted”. Hansson (2011: 11). La traduces mia. Enfasis afiadido.
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consideracion de probabilidades y el estableciriel® un umbral a partir del cual este
riesgo posible se transforma en un dafio o constitayviolacion de un derecho. Para
avanzar en el desarrollo de uéiica del riesgoes necesario, sostiene el autor, establecer
algunas distinciones, por ejemplo: entre una expwsiinintencionada al riesgeersus
exposicion voluntaria y entre riesgos impuestosapersona que los aceptrsusriesgos
impuestos a alguien que no acepta estos rigdg@ambién afirma que es preciso vincular
el concepto de riesgo con las nociones de equitistripucion y voluntariedad®

Si bien Hansson no aplica este andlisis al cas@retmn de la investigacion, los
conceptos presentados y abordados por él resultaamsente relevantes para el contexto
de una investigacion social, teniendo en cuendifilzultad para reconocer que se expone a
ciertos riesgos a las y los participantes, y tetoeen cuenta que muchas veces se hace esto
sin el consentimiento de los involucrados, dadasel frecuente del engafo y la falta de
consentimiento informado en muchas de estas imeestined’®. Por otra parte, su analisis
de las teorias morales pone de manifiesto la difidisefialada anteriormente, tan frecuente
en ética aplicada, de llevar a la practica los eptus analizados teéricamente.

En esta misma linea de analisis Annette Rid abtadprobleméatica de los riesgos
especificamente en el contexto de las investigasidriomédicad’. En una publicacién
reciente y junto con otros colegas sefialan que xigteeun abordaje sisteméatico para
evaluar los riesgos que una investigacion pueddidarppara quienes participan, y que
predomina frecuentemente el uso de juicios intstipara determinarl®®. Si bien los
autores reconocen que estos juicios son relevahtesomento de estipular los riesgos
afirman que es necesario desarrollar un marco ptuglesistematico para evitar sesgos y
hacer un abordaje riguroso de los riesgos.

En primer lugar, Rict al.definen el concepto de riesgo en funcion de dogomentes,

a saber, como lprobabilidadde ocurrencia de un dafio ynegnitudde este:

344 Hansson (2011: 9).

4% Hansson (2011: 12).

346 \/olveré sobre estos temas en el préximo capitulo.

347 Ambos autores —Hansson y Ritlal- colaboraron en ullandbookpublicado recientemente y dedicado
especificamente a la tematica de los riesgos: Ro8seet al., (Eds.) Handbook of Risk Theary.ondon,
Springer, 2012.

348 Rid, Emanuel y Wendler (2010).
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“...[E]l riesgo puede ser analizado en funcion de @maponentes: la probabilidad de que un
dafio tenga lugar, y la severidad o magnitud desektfios en caso de produciféd”

Esta definicion de riesgo es aceptada tanto entdetura sobre riesgos y dafios en
investigacién con seres humaff8scomo en otras publicaciones mas generales sobre el
concepto de daffd, aunque no siempre son tenidos en cuenta estosldo®ntos.
Incorporando estas distinciones se pueden pladtearsos escenarios segun cada tipo de
investigacion: las variables de frecuencia y maghpermitirdn estimar cuales son los
riesgos mas habituales y cual es la magnitud des esisgos.

Con el objetivo de mejorar la estimacion de losgos, o también denominaddafios
potencialesRid et al. crearon urmétodo de evaluacion sistemética de los riesgosnde
investigacion [Systematic Evaluation of Research RisRERR}*. Este método esti
compuesto por cuatros pasos: (1) identificar loBodapotenciales; (2) categorizar la
magnitud de estos posibles dafios; (3) cuantifiagorbbabilidad de ocurrencia de cada
dafio; y (4) comparar la probabilidad de cada pedilaiio de la investigacion en cuestion
con la probabilidad de dafio de una actividad edgiiva. Este Gltimo punto se basa en la
idea de que los riesgos de una investigacion debemstimados y comparados con los
riesgos presentes en cualquier consulta médicaol@gica de rutin&>,

Rid et al. identificaron siete factores principales que afecta magnitud de estos
posibles dafios: el dolor asociado al dafio, el egfue carga para mitigarlo, los efectos de
este para llevar a cabo las actividades de la eidigiana, y para cumplir con diversos
objetivos de la vida en general, la duracién débdal esfuerzo que implica adaptarse a las
nuevas circunstancias y la carga impuesta poraestatacior”.

En base a estos datos los autores elaboraron hiazetala que se incluye una escala de

dafios posibles segun su magnitud, duracion, ejettedamiento.

349 “IT]he likelihood that a harm will occur; and tiseverity or magnitude of the harm should it occ&id,

Emanuel y Wendler (2010: 3). La traduccién es mia.

#0%yver, por ejemplo, Prentice y Gordon (2001: L-1an@bell (2003: 1-5) y Sieber y Tolich (2013: 20-23)
%1yver Feinberg (1984: 188-193).

%2 para elaborar este método los autores hicierosuttas con especialistas de diversas disciplinas y
pusieron a prueba el método en distintas oportdesia

3 \er CIOM-OMS (2002).

%4 Rid, Emanuel y Wendler (2010: 1473).
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Este abordaje es retomado por Sieber y Tolich ptada a la investigacion en ciencias
sociales (ver Tabla 1). A continuacién reproduzctabla reelaborada por estos autores en
donde se presentan los posibles dafios en invaétigaocial y se los comparan con la
investigacion biomédica.

Tabla 1
Escala de magnitud de dafios potenciales con ejemplitustrativos
Dafio en Comgagrnauon
Magnitud investigacion | . C Duracion Efecto Tratamiento
. investigacion
social >
médica
Sesion
N o ) informativa
(1) Insignificante | Humillacién Nausea Horas Incomodidad .
posexperimental
355
o 3 Horas a ., .,
(2) Pequerio Estrés Jaqueca dias Perturbacion Relajacion
Pérdida de Fractura Semanas a Dificultad
(3) Moderado una gran . para lograr | Rehabilitacion
) Insomnio meses o
oportunidad un objetivo
. , Desconexior
(4) Significativo Estlg.rpatlza— Rotura de un Meses con la Terapia
cion ligamento .
sociedad
o Terror, L
Brote Pérdida de uny Semanas a . Medicacion,
(5) Mayor e cambio de .
psicotico dedo meses . terapia
personalidad
L . . Atencién médica
(6) Severo Depresion Paraplejia Décadas  Desesperanza .
terapia
(7) Catastrofico Suicidio Muerte Permanenﬂe Fin de la vida Ninguno

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

%% E| término en inglés esebriefing pero no tiene un equivalente en espafiol. Haceaersdm a la
informacion que se le brinda a los participantea uez que la investigacion finaliza con el objeti®
reflexionar o informar sobre lo sucedido o conteslgtin suceso acaecido durante esta. Milgram lagego
cada experimento tenia una sesion posexperimentakcada participante donde se le informaba sobre el
engafio que habia tenido lugar y el verdadero objele la investigacion.
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Lo destacable y novedoso de esta propuesta esriedad de posibles dafios y la
especificacion de estos teniendo en cuenta distiperametros como la duracién, el
tratamiento y el efecto. Esta tabla permite mostearvariedad de riesgos o dafios
potenciales que pueden verse implicados en unatigaeion social. Segun los casos y
diversos ejemplos analizados en los capitulosiarger las magnitudes mas frecuentes de
riesgos van del 1 al 4. Los riesgos mayores, sewercatastroficos no son frecuentes en
investigacion social, pero si son posibles.

Un punto cuestionable de esta tabla es que se aasdos dafios potenciales
principalmente con la afeccion de aspectos psic8gie las/os participantes (depresion,
estrés, etc.), e incluso se habla de ‘suicidiobyde muerte en general. En casos extremos
se puede producir la muerte de un/a participammegg@mplo, cuando se investigan temas
de violencia las victimas pueden ser seria e irsilemente dafiadas por revelar esta

informacion a las/os investigadoras/es.

El analisis del concepto de riesgo realizado em sgbapartado permite ampliar los
aspectos a considerar al momento de planificar aluar éticamente una investigacion
social. Se incorporan al analisis dos componentda aocion de riesgo: la frecuencia y la
magnitud, y dentro de este componente se recoralcer®nos siete magnitudes posibles
gue van desde un riesgo insignificante hasta utastréafico. También se hace referencia a
la duracion y efectos posibles de los riesgos adbal Se deja planteado el debate en torno
al umbral en el que la posibilidad de riesgo ctungti ya cierta forma de dafio o de
violacién de un derecho.

Una dificultad que puede advertirse al momento pleear estos conceptos es que en
muchos paises no hay una evaluacion ética sisteardi los proyectos sociales. En estos
casos, como he sefialado en otras oportunidadesppeesibilita estimar a qué tipo y
magnitud de riesgos se expone a las y los parnitga
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2.2. Acerca del concepto de dafio

“...[E]l danico fin por el cual se puede ejercer lagimente el poder sobre
cualquier miembro de una comunidad civilizada, entr@ de su voluntad, es para
prevenir el dafio a otro&®.

Mill, 1859.

Otro concepto fundamental es el de dafo. Este ptmas a la vez uno de los mas
relevantes desde un punto de vista moral y mas legmse definir, circunscribir y aplicar
a problemas éticos concretos. En practicamenteguieal codigo moral estan presentes
prohibiciones generales en contra de infligir daflos demas, y la actitud de cuidar que
otros no sufran dafo es considerada como una \g¢gnttal en muchas sociedades y como
fuente de motivacién moral.

No obstante, definir el concepto de dafo, estipsilaalcance y extension es una tarea
compleja. Un concepto demasiado amplio de dafiadsdg intervencion del estado y la
prohibicion o condenacién de numerosas actividéelewvistas a prevenir el dafio a otros),
y un concepto demasiado laxo dejaria sin proteaidmichas personas.

El concepto de dafio, como sefalaba al comienzstdecapitulo, ha sido abordado en
diversas areas de la filosofia, especialmente legofia del derecho, filosofia politica y
ética. En el campo de la bioética especificamentgneconcepto central dado que muchos
de los debates que aborda esta disciplina se gim@an juicios, obligaciones y problemas
relativos a la posibilidad de dafio, de dolor, deligé@s, de sufrimiento, efc®

En investigacion con seres humanos es una preadupaave el no causar dafio al otro,
y evitar que los sujetos de investigacion resuttefiados como consecuencia directa o
indirecta de su participacién en una investigatibrEn investigacién biomédica se ha
trabajado extensamente en este t8Mmaero no sucede lo mismo entre las disciplinas
donde ha recibido menor atencion.

356 « _[T]he only purpose for which power can be righiy exercised over any member of a civilized

community, against his will, is to prevent harnotbers”. Mill (1869: 1.9 [1859]). La traduccién esa.

%7 Schoene-Seifert (2004: 1033).

38 Schoene-Seifert (2004: 1033).

39 ver Warwick (1982).

360 ver, por ejemplo, King y Churchill (2008), WeijgrMiller (2004), Emanuel, Wendler y Grady (2000) y
Meslin (1990).
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En investigacién en ciencias sociales suele subaste la posibilidad de dafig al
interpretarse el dafio condafio fisicoexclusivamente, dejando de lado otros aspectos de |
vida de las personas que pudieran verse afectadasiparticipacion en una investigacion.
Por otra parte, diversos autores abordan estefgeroasin un andlisis pormenorizado de los
conceptos involucrados.

Warwick®®?, por ejemplo, argumenta a favor del reconocimiafgola posibilidad de
dafio en investigacion y brinda una taxonomia desigiero no ahonda en dicho concepto.
Lo mismo sucede con un documento elaborado pooert€o Nacional de Investigacion
de Estados Unidos donde se ofrece una clasificat@étafios pero no se profundiza en el
concepto subyacente de d&fio

Israel y Hay dedican un capitulo de su libro adafos y beneficios en investigacion
social. Recogen la definicion de dafio dada por Beglberg como ldrustracion de los
intereses de una persoparo no profundizan en este téffaSefialan que en investigacién
social los dafios mas habituales se vinculan costiones psicolégicas como el estrés, o
implican la invasién de la privacidad o alguna @essja sociaf®.

Los autores que reconocen la existencia de dafimwestigacion social suelen enfatizar
la diversidadde dafios de estas investigaciones y la preporcddarda dafios asociados a
cuestiones psicolégicas o socidf8sNo obstante, como sefialaba lineas atras, hay un
escaso analisis tedrico de los conceptos empleados.

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

Un concepto de dafio muy utilizado aunque tambiép detratido en diversas areas de

la filosofia es el propuesto por Joel Feinberg enlilsro: El dafio a otros[Harm to

361 ver Schrag (2009 y 2010) y Gunsalus (2004).

32 \warwick (1982). Retomo la taxonomia propuestagbautor en el préximo apartado.

363 National Research Council (2003).

364 Retomaré esta definicién en los proximos parrafos.

%% |srael y Hay (2006: 96-99).

36 E| préximo apartado esta dedicado a mostrar digetipos de riesgos y dafios en investigacion social
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Otherg®®’. El autor especifica un concepto de dafio partietel@enominadprincipio de
dafio®®® propuesto por John Stuart Mff:

“...[E]l Gnico fin por el cual se puede ejercer |lagdmente el poder sobre cualquier

miembro de una comunidad civilizada, en contra wleaduntad, es para prevenir el dafio a

otros™".

Feinberg, siguiendo este principio, se propone raosjue los limites morales del
ejercicio de la libertad comienzan cuando existpdsibilidad de dafiar a ot85 Estos
limites morales quedan reflejados en cualquierlaegin positiva cuyo objetivo es prohibir
acciones que dafien a terceros. En este sentidegildacion de la investigaciti que
involucra seres humanos se justifica teniendo emteuque puede resultar dafiina para las
personas involucrad¥s.

En una primera aproximacién al concepto de dafobeeg afirma que alguien es
dafiado cuando sus intereses han sido frustradasatios, invadidos o dejados de 8o
La prueba para constatar si hubo o no dafio esavsilel interés o intereses en cuestidon
estan en una peor situacién de la que se encamtrsirél hecho no hubiera tenido Iujar

En este sentido, Feinberg propone un conceptdrafacticode dafio en tanto compara

una situacion real con una situacion hipotéticiggui@n es dafiado cuando es puesto [en

37 Es el primer volumen de una obra mayloss limites morales de la ley perfdlhe Moral Limits of the
Criminal Law]. Ver Feinberg (1984).

368 Algunos autores lo denominanpelncipio de la libertad Ver Mulnix (2009).

39 para un andlisis en profundidad del principio @éiady sus posibles especificaciones segun diversos
criterios ver Holtung (2002).

370« [T]he only purpose for which power can be righiy exercised over any member of a civilized
community, against his will, is to prevent harnotbhers”. Mill (1869: 1.9 [1859]). La traduccién asa.

371 Feinberg (1984: 7).

372 Como he sefialado en el capitulo 1, los limitesigsfos a la investigacion se han incrementaddaado

de los Ultimos sesenta afios basandose principa@nmamtlas consecuencias negativas, y en ocasiones
irreversibles, que esta actividad puede tener &angs participan.

373 Un tema de gran relevancia pero que no va a peefeanalizado aqui es la inclusién de animales no
humanos en las investigaciones. Se plantean mulglizes éticos en torno a los limites morales stelde
animales para investigacion. Ver Gruen (2010).

37% Feinberg (1984: 34).

37% Feinberg (1984: 34).
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una situacién] peor de la situacion en la que sergraria si determinado hecho no hubiera
tenido lugar®’®.

La nocion de intereses propuesta por el autor cemdgr diversos aspectos de la vida de
las personas y varia segun las preferencias de waalade ellas. Estos intereses son
componentes esenciales del bienestar de las perggneeden incluir desde la buena salud,
la estabilidad emocional, la seguridad financiéesta los anhelos de formar una familia,
tener una casa propia, o escribir una noVéldo que destaca Feinberg es que estos
intereses pueden ser muy diferentes de personarsona. En un contexto de investigacion
los intereses mas comunmente afectados son lossguanculan al bienestar fisico,
psiquico, emocional y material.

El concepto de dafio propuesto por Feinberg es estorpor muchos autores y aplicado
a ambitos concretos de la investigacién con saregmhosd’®. Una de las mayores ventajas
de este concepto es que plantea un amplio espeetraiios en tanto permite pensar
distintos interesesgjue pueden verse afectados. Esto puede resultgiradeutilidad en el
contexto de las investigaciones sociales dondeolwmiede verse perturbada la salud de
las personas sino otros aspectos de sus vidas swrrmncepto de si mismo, su reputacion,
su vinculo con otros, etc.

No obstante, un andlisis exhaustivo del conceptdadi® de Feinberg deja entrever que
existen ciertas dificultades para ser aplicado @blpmas éticos concretos. Una de las
dificultades con la utilizacién de este conceptaes estipula un umbralto de dafio¥”®,
por tanto, dolencias fisicas 0 psiquicas menorexefitiones transitorias, ofensas,
ansiedad, etc.) no contarfan codafios®. Esta dificultad puede ser resuelta introduciendo
minimas modificaciones al concepto de dafio propuest

En una formulacibn mas completa del concepto de &ainberg sefala:

376 Ver Pogge (2005: 4) y Manterola (2013: 72-7@)gradezco a Julieta Manterola por su ayuda para
clarificar estas nociones!

377 Feinberg (1984: 37-38).

378 \/er, por ejemplo, Varma y Wendler (2008), Isra¢lgy (2006), Prentice y Gordon (2001), Beauchamp y
Childress (1999) y Meslin (1990).

379 Holtug (2002: 365-367).

380 Feinberg (1984: 215-216).
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“1. Aactda (...)

2. de una manera que ieadecuada o incorrecta con respecto a los riesgdss que expone a
B, es decir, con la intencion geoducir las consecuenciagsibsecuentes paBa (...) 0 con
negligencia o imprudencieon respecto a esas consecuencias; y

3. QueA actue de esa maneramsralmente indefendihles decir, no excusable ni justificable,

y
4. La accién dé\ es lacausa de que lastereses de B sean obstaculizadnse es también

5. unaviolaciéon de un derechdeB.

En resumenA trata injustamentfwrongg a B (definida por las condiciones 1, 2, 3y 5) y

perjudica sus intereses (condicion®#)”

El concepto presentado pone de manifiesto queqagaxista dafo los intereses de la
personas tienen que ser dejados de lado u obzi@dod, la persona tiene que ser tratada
incorrectamente y tiene que verse implicada laaegioh de algun derecho. El autor
distingue entre dafidvfrm| y trato incorrectorong. Este dltimo implica tratar injusta o
incorrectamente a alguien mientras que el conagptdanio conlleva ademas dejar de lado
sus interesé®.

El concepto propuesto por Feinberg, es un conagaptalizadoo normativode dafio en
tanto se sefiala que para que exista dafo la petisoeagque haber sido tratada injusta o
inadecuadament®.

Feinberg incluye en la nocion de derechos tantdelgales como los morales, en este
sentido, una intromisién en la intimidad de unaspea puede ser considerada como la

violacion del derecho a la privacidad. De acuerdeeeberg, un derecho es un reclamo

Bl Aacts(...)

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

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

4. A's action is the cause of the setbacB®interests, which is also

5. a violation oB'’s right.

In short,A wrongsB (defined by conditions 1, 2, 3 and 5) and harnssititerests (condition 4)". Feinberg
(1984: 105-106). La traduccion es mia. Enfasis igitad

%2 En algunos casos puede haber un trato incorreatonfj pero sin dafioHarni, como, por ejemplo,
cuando una persona traspasa la propiedad privadral@ersona pero sin deteriorarla. Ver Feinb28$4:
34-35).

383 \/er Manterola (2013: 72-72; 91-92) y Mulnix (2009)
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valido que puede ser realizado a otra personatituitién, entendiendo por reclamo valido
aquel que puede ser defendido por un conjunto ztenes relevantes y convincentes. El
mismo Feinberg reconoce que esta definicion puedenstivo de controversia moral. Lo
gue le interesa destacar es que atentar contrinteeses de unpersona sadicano
constituye una violacion de un derecho en tantpuealen brindarse razones relevantes en
su defens&*,

Ahora bien, teniendo en cuenta el contexto padicde la investigacion en ciencias
sociales considero que es posible aplicar esteeptm@ara identificar la existencia o no
existencia de dafio en estas investigaciones. Sefial@bstante, dos salvedades en la
definiciébn brindada por Feinberg: reemplazariadadicion 3 (‘que A actie de manera
moralmente indefendible, es decir, no excusabl@stificable’) por la siguiente: «que A
actle de esa manera m®ralmente cuestionabley; relativizaria la condicion 5 (‘que es
también la violacion de un derecho’) cambiandodanilacién de la siguiente manera:
«quepuedeimplicar la violacion de un derecho». De esta foqnadaria contemplado un
mayor espectro de actitudes y acciones que pueodestitcir un dafio para las y los
participantes.

El concepto de dafio quedaria reformulado de laesitpimanera:

=

A actia

2. de una manera que egmdecuada 0 incorrecta con respecto a los riesgdss que
expone aB, es decir, con la intencién geoducir las consecuenciasibsecuentes
paraB, (...) 0 connegligencia o imprudencieon respecto a esas consecuencias; y
Que A actie de esa manerarexalmente cuestionabie

La accion déA es lacausa de que los intereses de B sean obstaculizados

y esta accidpuede implicar tambiéla violacion de un derechde B.

Esta modificacion del concepto permite ampliarsgleetro de dafios a ser considerados
en la investigacion en ciencias sociales. De estaena se podra considerar que ciertas
acciones resultan dafinas en el contexto de urestigacion si se actua negligente o

imprudentemente respecto a los riesgos a los gagmme a las y los participantes, y esta

34 Ver Feinberg (1984: 109-110; 215).
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forma de actuar puede afectar u obstaculizar lesases de las personas involucradas o

puede violar algun derecho.

Como sefialaba al comienzo de este capitulo, elggmabde los dafios es uno de los mas
relevantes desde un punto de vista moral aunquéidéanuno de los mas vastos y
complejos de abordar. En este apartado el objétigomostrar la particularidad de esta
probleméatica en investigacion social, y presentadgptar un concepto de dafio que pueda
ser aplicado al contexto de las ciencias sociales.

Habiendo avanzado en la definicion de las nocialeesiesgo y dafio resta establecer

gué tipos de riesgos y dafios pueden presentarggaanvestigacion social.

3. Tipos de riesgos y de dafios

Existen diversas estrategias para identificar llesgos y dafios en investigacion.
Algunos autores proponen clasificacionesidsgos® y otros dedafios®®. En ambos casos
toman los aspectos mas relevantes de la vida deetasnas o grupos que pudieran verse
perturbados en el contexto de una investigacidtaskdasificaciones suelen enriquecer y
facilitar la tarea de evaluacion que realizan losiités de ética. Aunque, como todas las
clasificaciones son limitadas y no deben ser cenatths como un mapa exhaustivo de la
problemética abordada sino como un mapa lo sufmieente amplio y abarcativo que
colabore fundamentalmente con fines practicos.

Prentice y Gordon proponen una clasificacion gérgeariesgos aplicable a distintos
tipos de investigacion con seres humanos, y coinmdiyen a las disciplinas sociales.
Mencionan seis tipos de riesgos que pueden presen&n una investigacion: riesgos
fisicos, psiquicos, sociales, economicos, legaléssgos para otros.

3% prentice y Gordon elaboran una tipologia de riespe® es la que analizaré a continuacion. Ver ieeent
Gordon (2001: L 4-6).

386 ver, por ejemplo, Warwick (1982: 104-110) y el iatl Research Council (2003: 26-28). El Consejo
Nacional de Investigaciéon de Estados Unidos sefieis tipos de dafios: fisicos, psicolégicos, sogiale
econdmicos, legales y dafios a la dignidad.
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1. Los riesgos fisicos implican la posibilidad delod, sufrimiento o lesion fisica.
También incluye riesgos menores en intensidad danposibilidad de sentir incomodidad
o molestia¥®”’,

Ejemplo: el experimento de la prision de Zimbardpuso a los participantes a riesgos
fisicos de gran magnitud, ya que los «guardias:;tabam con elementos contusivos y
tenianciertalibertad de accion con los «prisioneros».

2. Los riesgos psicolégicos incluyen la posibilidkdexperimentar depresion, angustia,
culpa, ira, estrés —entre otfgs Son mas dificiles de identificar y cuantificareglos
riesgos fisicos.

Ejemplo: la investigacion de Milgram sobre la oleedia a la autoridad expuso
deliberadamente a los participantes a estadosaseestrés, asi como también los puso en
riesgo de experimentar culpa y angustia por hatfkegido dolor a otros.

3. Los riesgos sociales exponen a los participaatssfrir dafios en sus vinculos con
otras personas, y se relacionan con aspectos psvida comportamiento humano. Uno de
los riesgos mas usuales es la estigmatizacion yfar alguna enfermedad (como VIH-
SIDA) o por realizar alguna practica consideradaatnoente cuestionable por algunos
grupos (mantener relaciones sexuales con persaglamidmo sexo, consumir drogas,
etc.)®.

Ejemplo: la investigacion de Humphreys sobre enitasrsexuales impersonales puso
bajo este tipo de riesgo a los participantes, ya gjua informacion era develada podia
causar serios dafios en las personas involucragasi@mente en sus vinculos conyugales
y familiares.

4. Los riesgos econdmicos se vinculan con pérdjdagpueden experimentar los sujetos
de investigacion, ya sean monetarias u oportungltdierale®”.

Ejemplo: una investigacion social exploratoria sobmfermedades «raras» (aquellas que

tienen una prevalencia muy baja en la poblaciondialinplante6 este tipo de riesgos para

387 prentice y Gordon (2001: L-3).
388 prentice y Gordon (2001: L-3).
389 prentice y Gordon (2001: L-4).
399 prentice y Gordon (2001: L-5).
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los participantes, en tanto la divulgacién de sagribsticos los expuso a la pérdida de sus
trabajos y de sus seguros de s&lud

5. Los riesgos legales se relacionan con la padaloilde sufrir complicaciones con el
sistema judicial, ya sea por un hecho cometidd pasado o por una practica actdal

Ejemplo: una investigacion social se proponia estieh consumo de drogas en jovenes
de una escuela secundaria en un barrio acomodadoadeiudad capital. En este caso, se
expuso a los participantes a riesgos legales, gaediconsumo de ciertas drogas esta
penado por la [,

6. Los riesgos para otros se vinculan con compboas que pudieran surgir para las
personas o grupos allegados a los participanteslidagrupo social o comunidat.

Ejemplo: la investigacion realizada en la comunidahomami en la década de 1960
presentd riesgos para todo el grupo social al aeselinformacion sensible y considerada
tabu acerca de su comunidad. El antropdlogo e figeeor principal utilizé estrategias
sumamente cuestionables para obtener esta infaymdando regalos a los nifios a cambio

de informacién, o interrogando a los «enemigosanabio de dadivas’.

Actualmente se encuentra en debate el problemaoder genriesgo a otrosbajo el
nombre de las «terceras partestirfl partied, esto es, de las personas allegadas al
participante principal de las cuales se obtienerin&cion pero sin el consentimiento de
estas «terceras partes», ya que no participaraautinte de la investigacitf

La diversidad de riesgos planteada es amplia yaic&onsideraciones acerca de los
distintos aspectos que una persona puede sentiseueen afectados. Cada riesgo en
particular puede ser mas o menos frecuente y califarentes magnitudes segun la
investigacion de que se trate y la poblacion eatali

Asimismo, si bien en los péarrafos previos asagiéejemploen particular ain aspecto

determinado, en verdad muchas de las investigaxieaBaladas pusieron en riesgo, al

391 Comunicacion personal con el equipo de investigagilio de 2008.

392 prentice y Gordon (2001: L-5).

393 Comunicacion personal con el equipo de investiggabril de 2005.

394 ver Prentice y Gordon (2001: L-6) y Achio Tacsaf(3: 92).

398 Diniz (2007).

39 por ejemplo, cuando un cényuge, en el marco denwestigacion, revela informacién privada sobre su
pareja sin el consentimiento de esta. Lo que satdeds si la pareja del participante es tambiéetsue
investigacion. Ver Levine y Skedsvold (2008: 352835
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mismo tiempo, distintos aspectos de la vida de passonas participantes. En la
investigacion de la prision hubo riesgos fisicosic@ogicos y economicos. Los dos
primeros se concretaron en dafios, ya que los epesis» sufrieron abusos fisicos y
psicolégicos por parte de los guardias. En cudniitiimmo, segun los registros, no sufrieron

dafios econdmicos por su participacion en la ingasibn.

A diferencia del planteo de Prentice y Gordon, Wekwelabora una taxonomia de
dafios. Sefala que: “[[Jos dafios a estos individlegsparticipantes de las investigaciones
sociales] pueden ir desde muerte o lesién fisieaegr irritacion menor o molestidy”
Menciona siete tipos de dafos, que son la contidpade gran parte de los riesgos
sefialados recientemente: muerte, abuso o lesiga,fEbuso o dafio psiquico, dafio a las
relaciones interpersonales, dafio legal, dafio ecieco6m profesional e invasion de la
privacidad.

Entre el planteo de Prentice y Gordon y el de Wekiay tres diferencias. En primer
lugar, Warwick menciona el dafio de muerte, aungfi@la que es atipico. Lo ejemplifica
con el caso de un informante clave de una antrgpdlguien habria sido ejecutado
publicamente por los japonenses al revelar quensen&raba bajo la proteccién de una
«norteamericana» (N0 consta en el texto pero plelante este hecho haya sucedido en el
contexto de la segunda guerra mundfal)lUna segunda diferencia es que considera la
invasion de la privacidad como un dafio. Este pw#anotivo de debate. Algunas/os
autoras/es sefialan que invadir la privacidad rened un dafio sino que es un «error ético»

399 que expone a las personas a la posibilidad dé sigrtos dafic€°. Por

[moral wrong
ultimo, Warwick no sefala el «dafio a otros», esrden equivalente del «riesgo a otros»
(la posibilidad de dafar al grupo de pertenencracceonsecuencia de participar en una
investigacion) mencionado por Prentice y Gordon.

Si bien presentan algunas diferencias, los auteresglos coinciden en que las
investigaciones sociales exponen a los particigaateliversos riesgos y dafos, y estos

deberian ser evitados o minimizados si es posible.

397 Warwick (1982: 104).
398 \Warwick (1982: 104).
399 Macklin (2001).
400 K elman (1982).
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Por dltimo, quisiera agregar que asi como es hall@tucontrar posiciones escépticas en
relacion a la posibilidad de dafio en las investayaes sociales también es usual encontrar
puntos de vista que sobrestiman los dafios po$ibldzor eso es indispensable poder
pensar los riesgos y dafios en contexto y considagafrecuencia y magnitud pueden tener

eso0s riesgos, y sobre todo con qué informaciontadarpersona involucrada.

4. Sobre los beneficios

Asi como la pregunta acerca de qué dafios puedeitasss en las investigaciones
sociales es compleja de responder, tan 0 mas cjangdda pregunta sobre Ibeneficios
gue una investigacion social puede representari@a@ersonas involucradas.

Las investigaciones sociales tienen como prinagtivo contribuir al conocimiento
de un sinnumero de problematicas sociales, pditibéstoricas y culturales. Sin esta
contribucion resultaria practicamente imposible taoncon el saber necesario para
identificar problemas emergentes, desarrollar @ogs sociales y politicas publicas —entre
otras cuestiones.

Los interrogantes que surgen en torno a estalias son los siguientes: ¢ .cuéles son
los beneficios que obtienen las y los participam@so fruto de su colaboracién en la
investigacion? ¢Y cudles son las obligaciones slg l@s investigadores/as hacia quienes
participan?

En el &mbito de la investigacion biomédica suedtimjuirse entre beneficios directos e

indirectos o contribuciones al conocimiento:

“La investigacion biomédica a menudo emplea un&gad de intervenciones, de las cuales

algunas prometeheneficio terapéutico directfintervenciones que producen beneficio) y otras

01 Un conjunto de investigadoras se propuso mostraeq ocasiones se sobrestiman los riesgos pogies
una investigacion puede acarrear al no contarmonmacion empirica sobre estos. Con este fin sitigaron

si las preguntas que indagan sobre situacionemét@tas generan mas que riesgos minimos en las y lo
participantes. Comprobaron que no se generan masrigsgos minimos y también constataron que las
personas valoran muy positivamente que se realioarstigaciones sobre estos temas. Si bien habida g
evaluar cuidadosamente estas conclusiones, satoeatpiella que sostiene que solo habria riesgasnosn

la investigacion es interesante y permite ponemdaifiesto que puede ser muy valioso para las y los
participantes que se realicen investigaciones éragisobre esos temas. Ver DeMarni Croetex. (2006).
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son aplicadas solamente pagaponder a una pregunta de investigacfitiervenciones que no
producen beneficiof®2

Brindar el primer tipo de beneficios no es tan gknen investigacion social. De hecho,
una de las caracteristicas particulares de estastigaciones es que no suelen brindar en lo
inmediatobeneficiogdirectosa los o las participant®a En las investigaciones biomédicas,
especialmente las que estudian nuevos medicamdo®dyeneficios y resultados son
tangibles: una nueva droga, o0 una nueva indicguaba una droga que ya se encuentra en
el mercad®.

Por el contrario, en las investigaciones socia@es)o sefala Macklin:

“...[Plueden haber algunos beneficios directos aslgstos de investigacion, por ejemplo,
después de una investigacion los sujetos puedestepmas respecto de si mismos o pueden
obtener una perspectiva mas amplia de sus vidaser@bargo, es dificil pronosticar estos
beneficios*®”.

También se sefialan como beneficios obtener ayuda problemas personales
(psicolégicos o sociales) y obtener nuevos cona@itos y experiencias gratificant®s

Teniendo en cuenta estas particularidades, enntéxto de la investigacion social se
cuestiona la utilizacion de la estrategisbdéancear riesgos y beneficicemo herramienta
de evaluacion ética de los proyectos de investigagior la dificultad misma de determinar
y anticipar los beneficios direcf84

Beauchamp y colegas sefialan al respecto:

402 CIOMS-OMS (2002: 34-35). Enfasis afiadido.

403 Beauchampet al. (1982: 26-27).

404 Esto no significa que no haya problemas en pelosabeneficios de las investigaciones biomédicas.
Solamente sefialo que los bienes obtenidos son ar@setos y mas faciles de comparar y balancear en
relacién con los riesgos.

0% Macklin (2001: 5).

406 K elman (1982: 47).

07 5j bien esta tesis no trata acerca de la metofiotiEyla investigacion social es importante seftplaresta
dificultad no es unaleficienciade las ciencias sociales sino waacteristica inherenta ellas dadas las
estrategias metodoldgicas utilizadas y, dicho emitéds generales, la realidad social que es sumbie
estudio.
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“Los analisis de riesgo-beneficio se utilizan delsdee tiempo en la revision de los proyectos
de investigacion de las ciencias biomédicas, ydefensores de estos proyectos mencionan
generalmente como grandes beneficios socialesmigeras anticipadas en la salud o la
reduccion de los costos [en salud]. Muchos se haguptado si es posible invocar beneficios
sociales comparables en la realizacion de un @énéksriesgo-beneficio en las ciencias sociales.
Teniendo en cuenta que, después de todo, gran garta investigacion social tiene como
objetivo principal la adquisicion de conocimientpgn todo casaolo en segundo lugar, busca
la aplicacién de los beneficios que pueden resulaese conocimientBor tanto, el analisis de
riesgo-beneficio puede ser muy deficiente o inclusaplicable como herramienta para
determinar la permisibilidad moral de muchos depias/ectos de investigacién de las ciencias

sociales*®

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

Esto no significa que no existan beneficios paiarggs participan de las investigaciones
sociales sino simplemente que este tema no puedmalkzado seguin los mismos criterios
y estrategias utilizadas en investigacion bioméffica

Finalmente, un punto a destacar es que si bierbdéogficios por participar en una
investigacion social pueden ser indirectos o intdag esto no significa que las personas
no estén dispuestas a hacerlo. De hecho, muchgsddsicipantes valoran muy
positivamente este tipo de experiencias y se siagri@ificadas/os por haber contribuido a

la obtencion de conocimiento.

08 “Risk-benefit analyses have long been undertakemeviewing research projects in the biomedical
sciences, and proponents of these projects reguie anticipated improvements in health or cesluction

as important social benefits. Many have wonderedthdr it is possible to invoke comparable socialefiés

in performing risk-benefit assessments in the $agi@ences. After all, considerable social reseaiths
primarily at the acquisition of knowledge, and osBcondarily, if at all, at the beneficial applioas which
may result from that knowledge. Risk-benefit anialymay therefore be critically deficient or even
inapplicable as a tool for determining the moratngesibility of many research projects in the sbcia
sciences”. Beaucharst al.(1982: 26). La traduccion es mia. Enfasis afiadido.

409 Hacia el final de la tesis dejo planteado que reblema de los beneficios y de las obligaciones
posinvestigacion —esto es, las obligaciones étedss y los investigadores hacia las y los padities una
vez que finaliza la investigacion- son uno de l@yones desafios actuales en ética de la investigaoicial.
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5. Conclusion

A través de este capitulo he podido mostrar lacgifsgidad de muchas de las cuestiones
éticas que se plantean al realizar investigacis®msales. En este contexto, resulta
imprescindible propiciar una mirada amplia y aéa yarticularizada de los riesgos, dafos
y beneficios. A diferencia de las investigacionasmgdicas, en estas investigaciones los
beneficios no son ni tan directos ni tan concrgtlas dafios son mas diversos y sutiles.

Como he mostrado en este capitulo, esto no signdice no existan dafos en las
investigaciones sociales sino que estos trasciegdaeralmente los dafios fisicos y se
vinculan con diversas caracteristicas de la vidéadey los participantes: su vinculo con
otras/os, su intimidad o su autoestima.

La problemética de los beneficios es uno de losdgs temas pendientes a abordar en
investigacion social: ¢qué deberia brindarsele sapersonas por su participacion y
colaboracibn en la obtencibn de conocimiento? ¢Coérdevolver a la
comunidad/barrio/escuela/laboratorio su compromigo su involucramiento en la
investigacion? Este es un tema de gran complefiddd la diversidad, contextos y posibles
aplicaciones de los saberes obtenidos en ciencicialess. No obstante esto, dada la

relevancia del tema considero que deberia sergr@tizado con mayor profundidad.
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Capitulo 4: Problemas éticos vinculados al respette la autonomia:
consentimiento informado, confidencialidad y privadad

1. Introduccién

El objetivo de este capitulo es abordar diversastmnes éticas que pueden suscitarse
en las investigaciones sociales a la luz del cdocele autonomia. Especificamente
analizaré los problemas éticos ligados al conséenitm informado, el resguardo de la
confidencialidad y la proteccion de la privacidad.

El concepto de autonomia se ha constituido como dendas nociones de mayor
relevancia en bioética y en especial en ética devistigacion biomédica, y ha servido de
fundamento para propiciar un mayor respeto y resgude diversas cuestiones éticas
ligadas a la toma de decisiones, al consentimiémimrmado y la proteccion de la
privacidad de las personas -entre otras.

Lo que propongo mostrar en este capitulo gsakiicularidad de estas problematicas
éticas al ser aplicadas al contexto de la éticdadmvestigacion en ciencias sociales.
Muchas de los aspectos éticos aceptados comunmeerge contexto de la investigacion
biomédica resultan cuestionables o requieren gEmeados para poder ser aplicados en
investigacion social. Asimismo, otros problemas raobmatices especiales en estas
investigaciones, como la privacidad, dado los temues abordan y los distintos grupos
poblaciones con los que se investiga.

La seleccidon de los conceptos y problemas a anakrage e ilustra gran parte de los
debates que tienen lugar en el contexto de la ddda investigacion en ciencias sociales
en la actualidad®

El capitulo consta de una introduccién, una com@uy tres apartados centrales. En
primer lugar, presentaré los principales antecedegn torno al concepto de autonomia (2).
Luego, analizaré la problemética del consentimiemtormado en investigacion y el uso
del engafo (3.) y, finalmente, abordaré cuestigtiems ligadas a la privacidad y a la
proteccion de la confidencialidad (4.).

“1%yer Sieber y Tolich (2013) y Mertens y Ginsber§qQ).
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2. Antecedentes del concepto de autonomia

“...[U]n concepto y muchas concepciones de autondttia”

G. Dworkin, 1988.

El origen del concepto de autonomia se remontaaatlgua Grecia donde era utilizado
para hacer referencia a la autorregulacién deilaides estad®’. Desde la modernidad,
el concepto es empleado y predicado principalmenteelacion a lapersonasy recoge
muy diversas concepciones acerca de qué se enfemdgutonomia: autodeterminacion,
autorregulacion, autenticidad, tomar las propiascisitnes o elegir el propio
comportamiento libre de la voluntad o imposiciérotes™.

En una primera aproximacién al concepto, con autdaose hace referencia a la
capacidad y condicion de una persona para tomgrrepgs decisiones, elegir su curso de
vida sin estar sujeta a influencias exteftfagia habido numerosos desarrollos en torno a
este concepto en diversas areas de la filosoffrecedmente en filosofia politit],
filosoffa del derecHd®y filosofia moraf*’.

Es considerado actualmente un concepto de trasteiadespecialmente en ética
aplicada, ya que en él se fundan preocupacionegsséimpliamente compartidas: como la
de respetar las decisiones del otro, no entroneeters su intimidad y resguardar la
informacién confidencial —entre otras cuestidfes\unque, como se vera a continuacion,
no esté exento de criticas y problemas.

La nocion de autonomia cobra relevancia en el sildll a partir de la obra del

fildsofo aleman Immanuel Kant, un referente indblelien este tema. Kant comprende la

41« [O]ne concept and many conceptions of autononfiorkin (1988). Citado en Taylor (2005). La
traduccion es mia.

“12piper (2010: 1).

“13ver Rivera Lépez (2011: 70-71), Christman (2009 Beauchamp y Childress (1999: 113).

414 Christman (2009).

15 \/er Taylor (2005).

16 Feinberg, por ejemplo, entiende la autonomia enités de derecho y la define de la siguiente nzaner
“[d]icho resumidamente, el derecho mas basicoaautanomia es el derecho a decidir como uno hawilelai
propia vida, en particular, cdmo ha de tomar lagsitenes de vida criticas: qué cursos de estudiosit, qué
habilidades y virtudes cultivar, qué carrera seguin quien (o si) casarse, a qué iglesia ir @gana), si se
ha de tener hijos, etcétera”. Feinberg (1986) oitad Rivera Lopez (2011).

“1" Beauchamp y Childress (1999).

18 Costa (2008).
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autonomia como la capacidad de un sujeto raciaral garse a si mismo la ley y ser capaz

de actuar moralmente:

“La autonomia de la voluntad es la constitucidonal&oluntad, por la cual es ella para si
misma una ley —independientemente de cdmo estéstittitos los objetos del querer-. El
principio de la autonomia es, pues, no elegir de mipdo sino de este: que las maximas de la

eleccién, en el querer mismo, sean al mismo tieimgaidas como ley universéf®.

Siempre que se pensé al hombre como sometido éeyndice Kant?®, se considerd
gue esta implicaba algun interés, atraccion o ééac&Esta necesidad de determinacion
externade las acciones arruing, para Kant, cualquier engpmiento para descubrir un
fundamento supremo deéber ya que en aquellos casos, no se agtiiaeber sino, por el
contrario, siguiendo algun tipo de interés quadngciende. En cambio, si se considera al
sujeto como poseedor de una voluntad legisladakeersal, es decir, como capaz de darse
a si mismo la leyauto-nomoy es posible, entonces, afirmar que su actuar ser por
deber y no solo conforme a él. Es por esto que Kansidera que la autonomia es el
principio supremo de la moralidad. Asi también isost que la autonomia de los seres
racionales es, a su vez, el fundamento déigaidad humanan tanto esta consiste en la
capacidad de ser un legislador universal y estaisaho tiempo sometido a esa legislacion.
Lo contrario a la autonomia, para Kant, es la betania: estar sujeto a la voluntad de

otro*?%,

A esta concepcién y la labor posterior en estamailinea se la define actualmente
comoautonomia morapor lo antedicho.

Un antecedente que suele citarse en relacion anestan es la concepcion de Jean
Jaques Rousseau. Si bien él no utilizd este térmdinolas bases para su posterior
conceptualizacion al definir la libertad comoolaediencia a la ley que uno mismo se ha
dadd?®> Otro referente ineludible es John Stuart Milljegquaunque tampoco utilizé esta

nocién si hizo referencia a ella en términos negatileno interferencid®.

419 Kant (1998: 52 [1785]).

420 Kant (1998: 46 [1785]).

42l ver Kant (1998: 46-47 [1785]).
422 piper (2010: 2).

423 Mill (1869 [1859]).
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Un error muy frecuente en bioética y en ética devastigacion es tomar la autonomia
como si fuera un concepto univoco y no distingistitas posiciones sobre e&feSi bien
suele recurrirse tanto a posiciones kantianas conli@nas en defensa del concepto de
autonomia, estas teorias son diferentes y la faenfandamentar esta idea también lo es.
Como sefalé unos parrafos atras, para Kant la aui@nes el principio que hace posible la
moralidad y se funda la idea de que toda pers@me tin valor intrinseco. Para Mill en
cambio se funda en la idea de individualidad y nterferencia con las propias
convicciones Yy elecciones. Si bien desde ambagpgaigas es posible fundamentar ciertos
requisitos éticos en el contexto de una investaygaomo el consentimiento informado, es
importante no desestimar las diferencias entrdikigtas teorias éticas.

En las ultimas décadas ha habido numerosos ddearmeh torno al concepto de
autonomia. La labor actual alrededor de este tamhyie perspectivas diversas que
enfatizan distintos aspectos y contextos de aplinade este concepto, entre los mas
destacados estan la autonomfa nfétdh autonomia persorfdly la autonomfa politi¢a’.

Dice Dryden al respecto:

“La autonomia moralse remonta usualmente a Kant, [y] es la capaaidadeliberar y de
darse a uno mismo la ley moral, en vez de ateraleraslos mandatos de otros. Aatonomia
personal eda capacidad de decidir por uno mismo y seguircurso de accién, a menudo

424: Agradezco a Florencia Luna su sugerencia de eitatieste punto!

25 Desde esta perspectiva se defiende un punto ¢k vsmativo respecto a la autonomia tal como fue
planteado por Kant. Ver Christman (2009).

26 Raz, un tedrico de la autonomia personal, la defi@ la siguiente manera: “[e]l ideal de la autol@om
personal... defiende la libre eleccion de los dlapsty de las relaciones como un elemento esedeil
bienestar individual. La idea dominante detrasidiehl de la autonomia personal es que la gente ctelbe
sus propias vidas. La persona auténoma es (en) @arter de su propia vida. El ideal de la autonomia
personal es la perspectiva segun la cual las passmmtrolan, en cierta medida, su propio destirigvés de

la toma de las sucesivas decisiones durante tod@lali Raz (1986: 370). Citado en Taylor (2009560.a
traduccién es mia. “The ideal of personal autonanholds the free choice of goals and relationsaas
essential ingredient of individual well-being. Thding idea behind the ideal of personal autonomyhiat
people should make their own lives. The autonomuerson is (part) author of his own life. The ideél
personal autonomy is the vision of people contigllito some degree, their own destiny, fashioning i
through successive decisions throughout their lives

42 | os trabajos en autonomia politica se centrancispeente en la fundamentacién de los principios
sociales y politicos que deberian regir en unaeslad, en la legitimacidon del poder politico y en la
preocupacion por los derechos. Por ejemplo, sefigkr, las teorias contractualistas suponen enrgeme
sujeto politico consideradautdnomoo que esté en condiciones de tordacisiones autébnomasn este
ambito, como la persona detras del velo de la iymoa en la teoria rawlsiana de la justicia. V@eP{2010:
15-16).
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considerada sin ningun contenido moral particllarmutonomia politicas la propiedad de que
las decisiones de uno sean respetadas, honractassigeradas en un contexto politiéd”

Estos desarrollos han tomado en ocasiones camaraejpé®’. En un debate reciente
se discute, por ejemplo, si hay lugar en la fil@sqgfractica kantiana para &utonomia
personaj esto es, ligada al autodesarrollo y la elecciérud plan de vida y no asociada
solamente a la autonomia de la voluntad en sentital**°.

El concepto de autonomia ha recibido numerosagagjtentre ellas se destacan los
cuestionamientos desde perspectivas feministasqmsiderarlo un concepto que realza las
caracteristicas tipicamente asociadas a los varcoe® la autodeterminacion o el
autogobiern®®’. También existen, no obstante, iniciativas patebitar este concepto
desde una perspectiva feminista, a través del pomceautonomia relacionéf?

Una concepcion relacional de la autonomia llamardeenplar la situacion en la que se
halla la persona en cuestién sobre todo en lo gepecta a las estructuras sociales y
politicas, a la posibilidad de opresién y a lasrapodades con las que cuenta para

desarrollars&®. Como sefiala Salles:

“La concepcion del feminismo con esta nocién [laad®onomia] es ambivalente. Por un lado
parece evidente que constituye un punto de padid&lente para combatir la opresion y
subordinacion femenina. No obstante, muchos fetamimiran esta nocion con desconfianza,

acusandola de defender ideales tipicamente magsulae proponer concepciones sobre la

428 “Moral autonomy, usually traced back to Kant,tie tapacity to deliberate and to give oneself tbeam
law, rather than merely heeding the injunctionsotbfers. Personal autonomy is the capacity to deftide
oneself and pursue a course of action in one’s difieen regardless of any particular moral cont®atitical
autonomy is the property of having one’s decisioespected, honored, and heeded within a political
context”. Dryden, (2010: 1). La traduccion es niafasis afiadido.

2% Como sefiala Piper, desde algunas perspectivas @eitbnomia personal —en tanto pretende cierta
neutralidad moral- se puede servillano autbnomoen el sentido de actuar libremente y sin interfeias
pero actuammoralmenteVer Piper (2010: 8).

3% Taylor reconstruye este debate, e intenta fundemema concepcién kantiana dealatonomia personal
en base a los deberes imperfectos de beneficemtitoperfeccion defendidos por Kant. Ver Taylor0@0

3! Se cuestiona también el rol central que se leaum di este concepto en la teoria moral. Estasasiti
provienen de perspectivas ligadas a la ética datlad, la ética del cuidado, y ciertas formas tktarismo.

Ver Christman (2009).

32 para un anélisis de la autonomia relacional, veckdnzie (2008).

433 Salles (2008: 148-149).
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persona que son éticamente problematicas y degerdies intereses de quienes ya tienen poder
en lugar de los de aquellos que estan margin&dos”

En el contexto de la bioética, y particularmente éica de la investigacion, este
concepto ha cobrado gran relevancia dado que muthlms problemas practicos ponen en
juego la toma de decisiones vinculadas a la saladaypropia vida, la eleccion y rechazo
de tratamientos, y en €l se fundamenta la idea anideh consentimiento informado, el
respeto de la privacidad y el resguardo de la dentiialidad de la informacion brindada—
entre otras cuestiori&a

En los documentos y guias de ética de la invesfigdsiomédica es habitual encontrar
la referencia a este concepto como derivadgdgetipio de autonomia de respeto por
las personasLasPautas éticasle CIOMS-OMS sefialan lo siguiente:

“El respeto por las personas incluye, a lo menos,abnsideraciones éticas fundamentales:
a) Respeto por la autonomia, que implica que lasopas capaces de deliberar sobre sus
decisiones sean tratadas con respeto por su cagatgdautodeterminacion; y
b) Proteccion de las personas con autonomia disshairudeteriorada, que implica que se debe
proporcionar seguridad contra dafio o abuso a tadgsersonas dependientes o vulnerafies”

Este doble enfoque del respeto por las personascegido en diversos documentos y
debates sobre ética de la investigacion. En élusdah las iniciativas de promover las
elecciones autonomas y proteger a aquellas/os @gpeieden tomar estas decisiones. Con
respecto al principio de autonomia, y como sefal&lecapitulo anterior, aparece en el
Informe Belmontde 1979 y fue consagrado en la oBrancipios de ética biomédicale

Beauchamp y Childress, como uno de los principéssdos de la ética médféa

A continuacion reconstruiré brevemente el puntovidta de estos autores sobre la

autonomia, ya que es uno de los principales refesate este tema en bioética, y si bien es

3% Salles (2008: 127-128).

3% En el contexto de atencién de la salud la autoacmiopone al paternalismo, es decir, a la adfiéudna
persona de tomar las decisiones por otra en \agpasmover su bienestar.

36 \Ver CIOM-OMS (2002: 10). En los capitulos 5 y 6 efla tesis se analizara en detalle el concepto de
vulnerabilidad.

37 Rivera Lépez (2011).
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cuestionable desde diversos perspectilapermite brindar argumentos en pos de la
proteccion de la confidencialidad de la informaci@h respeto de la privacidad y la
necesidad de solicitar el consentimiento infornt&tio

En primer lugar, Beauchamp y Childress circunsarieé ambito de aplicacion del
principio de respeto por la autonomia adasiones autbnomasy dejan de lado la nocion
de autonomia como un ideal de completa libétfad

La definicion que dan de acciones autonomas edinaga

“...[L]as acciones auténomas no deben ser controladasitatias por otrog...) siempre

que sus ideas y acciones no supongan un graveigierpara otrog**.

Estas acciones se caracterizan por ser: a) inted#s, b) con conocimiento y c) en
ausencia de influencias externas. La intenciondidafalan, no admite grados, mientras
gue el conocimiento con el que se cuente y el gdedimfluencia si los admiten. En este
sentido, las acciones pueden tener distintos grael@sitonomf4>

Los autores afirman que:

“Ser autbnomo no es lo mismo que ser respetado @geate autbnomo. Respetar a un
agente auténomo implica, como minimo, asumir sealer a tener opiniones propias, a elegir y
a realizar acciones basadas tanto en sus valares @o sus creencias personal€s”

Esta concepcion de la autonomia les permite autmses fundamentar diversas reglas y
requisitos éticos aplicables al contexto de laafende la salud y de la investigacion con
seres humanos: respetar la privacidad, protegerfdamacion confidencial y obtener el
consentimiento informado —entre offts

“38|srael y Hay (2006).

39 Estos problemas seran analizados en los proxiparsaalos.

440 En este sentido, no indagan en las concepciomesmiradas anteriormente como autonomia personal y
autonomia politica sino que se centran en la autém@n un sentido moral y limitado al contexto de |
atencién de la salud y la investigacion.

41 Beauchamp y Childress (1999: 118). Enfasis dalisres.

42 Beauchamp y Childress (1999: 115-116).

43 Beauchamp y Childress (1999: 117).

444 Beauchamp y Childress (1999: 120).
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Esta concepcién de la autonomia, y en generaltesté&, ha recibido criticas por su
aspiracion a ser aplicabimiversalmentesin atender a cuestiones culturales o del contexto
general en el cual se sit(a la persona en cué&§ti®e pone en duda también el hecho de
promover ciertos valores anglosajones como si fugi@balmente aceptados.

Esta critica resulta acertada para el a&mbito pdaticde la investigacion en ciencias
sociales, principalmente debido a que los requeritos éticogeneraleserminan siendo
inaplicables en la practit® No obstante esto, esta concepcién tiene unafgreaieza:
recoge preocupaciones éticas consideradas por spehsonas como basicas.

En relacidon a esto, en el contexto de la éticaadavestigacion en ciencias sociales se
plantean controversias en torno a la aceptacion cigetos requerimientos éticos
generalmente aceptados como el consentimientamafdo. La pregunta que permanece es:
¢deberian ser contemplados estos requisitos éictasinvestigacion en ciencias sociales?
¢, O necesitan ser rearticulados para que puedaplgsdos a este &mbito en particular?

Este es un problema tanto de orden tedrico conuwiipoaen tanto primero es necesario
fundamentar por qué determinado requisito éticeelevante, y en segundo lugar, mostrar
coémo puede ser este aplicado a ambitos concretioyegigacion.

En los proximos apartados abordaré en particudargrobleméaticas éticas basadas en el
respeto de la autonomia: el consentimiento infoomad respeto de la privacidad y la

proteccién de la confidencialidad.

3. Consentimiento informado en investigacion social

“Uno puede imaginar muchos casos en los que |stérsiia en obtener un
formulario de consentimiento firmado puede ser impnte o poco adecuado. En
estudios de pandillas street-corner mdn cazadores furtivos, prostitutas,
pescadores, usuarios de drogas, ladrones proféesomeersonas sin hogar y, en
general, las personas con problemas socialmentéidies, [solicitar un
consemimiento firmado] simplemente puede provocar respuesta negativa de su
parte™".

van den Hoonaard, 2001.

4% \er Salles (2001).

4% srael y Hay (2006).

*47 “One can imagine many instances where the insistem a signed consent form may be unwise or
tactless. In studies of street-corner men, poagchpeostitutes, fishers, drug users, professionavts, the
homeless and, in general, those with socially @efiproblems, this would simply elicit an angry r@asge”.
van den Hoonaard (2001: 28). La traduccién es mia.
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En el contexto de la ética de la investigacion lédita, el consentimiento informado se
ha instaurado como uno de los requisitos éticos sigasficativos al investigar con seres
humanos junto con la evaluacion de los riesgomgfii@os recientemente analizada.

El Codigo de Nurembergn 1947 estableciéo candnicamente la necesidadbtdeay el
consentimiento de la persona como requisito prgaca poder involucrarla en una
investigacion. Solo si esta persona decidia votiameente y sin coercion podia formar
parte del estudio. En este caso y dado el contaxi que se redacta este cédigo -a la luz
de las investigaciones realizadas en la Alemariachaante la segunda guerra mundial- se

exigia tener capacidadegal para poder consentir:

“El consentimiento voluntariael sujeto humano es absolutamente esencial. dtséve
decir que la persona envuelta debe teagacidad legapara dar su consentimiento; debe estar
situada en tal forma que le permita ejercerlisartad de escogersin la intervenciénde
cualquier otro elemento deerza, fraude, engafio, coacciénalgun otro factor posterior para
obligar a coercer, y debe tenersaficiente conocimiento y comprensida los elementos de la
materia envuelta para permitirle tomar una decisidmecta. Este Gltimo elemento requiere que
antes de aceptar una decision afirmativa del sgmteetible al experimentiebe explicarsele la
naturaleza, duracién y propdsito del mismo, el métg las formas mediante las cuales se
conducira, todos losnconvenientes y riesgague pueden presentarse, y kfectos sobre la
salud o persongue pueden derivarse posiblemente de su partiéipaa el experiment4®,

Este codigo recoge, en su primer paragrafo, lonesiéos esenciales con los que debe
contar una persona para poder tomar una decisionmada y autonoma acerca de su
participacion en una investigacion: voluntariedidokrtad, ausencia de fraude, engafio o
coercion, con conocimiento y comprension, cono@dadhaturaleza, proposito y métodos

de la investigacion, asi como los riesgos y posf#etos en la salud y persona.

48 Tribunal Internacional de Nirremberg (1947:1). Bisafiadido.
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Los cbdigos de ética posteriores recogieron laegxig de solicitar el consentimiento
del potencial participante, y actualmente es umis#g ético practicamente ineludible en
investigacion biomédiéa’.

En el contexto de las ciencias sociales la recept# consentimiento informado como
requerimiento ético ha sido divergente. Si biemxagido en varios documentos y codigos
de ética de las ciencias socidf8sno hay acuerdo en relacién conisplementaciéren el
contexto de una investigacién so&ial

Las Guias éticasde los antropologos sociales del Reino Unido ritust estas

dificultades:

“El consentimiento en la investigacidon etnografes un proceso, no un evento aislado,
debido a sus caracteristicas abiertapep-endedy de larga duracién. El consentimiento
requerira ser renegociado en el tiempo; es undiénesobre la que el antropdlogo debe regresar
periédicamente. Dependiendo de cada proyecto asstigacion, los investigadores solo podran
ser capaces de proporcionar una aproximacion a@gde los escenarios posibles para los que
se solicita el consentimiento. De esto modo, ees&@ una reflexion continua sobre las

cuestiones y comportamientos étic¢65”

Otro punto que se debate algidamenteldigatoriedadde este requerimiento ético, y la

permisividad del uso del engafio en algunas inwesbges sociales. No hay acuerdo

449 v/er laDeclaracion de Helsinkile la AMM (2013), o lafautas éticasle CIOMS-OMS (2002). En estos
documentos ya no se exige capacidad legal par@weng se ampliaron los requisitos de informag@na

las y los participantes. LaBautas éticasde CIOM-OMS enumeran, en la pauta 5, veintis@mst de
informacion que deben ser brindados a los potexiadrticipantes, como por ejemplo, “2. que eliddio

es libre de negarse a participar y de retirarska devestigacion en cualquier momento sin sanci@émida

de los beneficios a que tendria derecho” y que dd#bemarsele “10. qué beneficios directos se espara

los sujetos que participan en la investigacion,caso de haberlos; 11. qué beneficios se espera de |
investigacion para la comunidad o sociedad en gé&ner su contribucién al conocimiento cientifico”.
CIOMS-OMS (2002: 26-27).

450 ver, por ejemplo, los documentos de ética de lacision Americana de Psicologidnferican
Psychological Associatior2010], de la Asociacion de antropologos socidReino Unido Association of
Social Anthropologists of the UK and the Commonthe2011] y de la Asociacion Americana de Sociélogos
[American Sociological Associatiph999].

“!srael y Hay (2006).

452 «Consent in ethnographic research is a procedsa mme-off event, due to its long-term and opedeen
gualities. Consent may require renegotiation oweetit is an issue to which the anthropologistidtiaeturn
periodically. Depending on the research projecgseaechers may only be able to provide a rough
approximation of some of the likely scenarios inishhconsent might be sought. Thus continuous redliec

on ethical issues and conduct is necessary”. ARALS). La traduccidn es mia.
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respecto a las situaciones en las que seria émtamadmisible no solicitar el
consentimiento o hacer uso del engafio.

En los préximos apartados se analizaran estodgmnals: consentimiento informado:
definicion y criticas (3.1.) y excepciones al carssiento informado y uso del engafio
(3.2)).

3.1. Consentimiento informado: definicion y criticas

El objetivo principal del consentimiento es infomaalas/os potenciales participantes
acerca de la investigacion con el fin de que @$adécidan voluntariamente si desean 0 no
formar parte de esta. Se le brinda informacion es@brpropdsito de la investigacion, los
riesgos y beneficios implicados, las estrategiasoduddgicas a utilizar, la duracion
estimada, los mecanismos para proteger la infodnaeentre otras cuestiones.

Es frecuente aludir al consentimiento informado @amprocesoLa nocion de proceso
recoge la idea de que el consentimiento informamldeaberia consistir en un solo evento
informativo sino en un intercambio de informacidrtre el equipo de investigacion y las/os
participantes. En los casos de investigacion dgalaturacion se sugiere reiterar este
proceso y confirmar la participacion en la investign.

En términos generales se lo define de la siguisateera:

“El consentimiento informado consiste en una dénigle participar en una investigacion,
tomada por un individuo competente que ha recibi@oinformaciéon necesaria, la ha
comprendido adecuadamente y, después de condialénémrmacion, ha llegado a una decisién

sin haber sido sometido a coercién, intimidacioa imifluencias o incentivos indebid8%”

A través del consentimiento informado se buscaepgeat la eleccion auténoma y el
derecho de una persona a decidir si quiere o nticipar de una investigacion. Esta

presente en normativas y guias de ética y es recmna@omo un derecho béasico en

453 CIOMS-OMS (2002: 22).
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documentos de organismos internacionales. El &itidudel Pacto internacional de

derechos civiles y politicadirma:

“...[NJadie sera sometido sin su libre consentimierdo experimentos médicos o

cientificos™.

En el transcurso de los ultimos sesenta afos, diesgeiblicacion delCédigo de
Nuremberg se ha trabajado abundantemente en el tema, imdi@ga profundizando en
cada una de sus aristas: voluntariedad de la ipartiéri~>, exposicion de la informacion y
comprensién de e$fd equivocos terapéutich asentimientt® consentimiento
informado por personas incompetentes -entre Gtras

En el contexto de la ética de la investigacion aoe aceptacion del consentimiento

informado en tanto requisito ético no ha sido tafalmo sefiala Macklin:

“La primera cuestién que se plantea es si el régiemto de obtener el consentimiento
informado en las investigaciones en las cienciasaks es absoluto. La respuesta es no, el
requerimiento no es absoluto pero hay una presurfie@te a favor de que sea neceséiio”

Si bien se aceptan varias excepciones al congentwninformado que flexibilizarian
su implementacion en el contexto de una investigacpersisten varias criticas a este
requisito entre los cientificos socidl®sLas criticas mas extremas cuestionan la necesidad
de obtener el consentimiento informado y defienelenso deliberado del engafio en las

investigaciones social®4, Otras criticas mas moderadas aceptan el congepieral del

454 ONU (1966: art. 7). Versién electrénica disponil#e: http://www2.ohchr.org/spanish/law/ccpr.htm
[Ultimo acceso: 21 de agosto de 2013].

5% Faden y Beauchamp (1982).

56 \Jer Emanuel y Flory (2004).

5T \er Appelbaunet al.(1987) y Horng y Grady (2003).

58 K odish (2003).

59 Santi (2006).

%% Macklin (2001: 8).

1 por ejemplo, cuando se hace uso de la observaiidta posibilidad de identificar a las personas
observadas y esta tiene lugar en un dmbito pluldimmo una plaza. Ver Macklin (2002). Volveré solae
excepciones al consentimiento informado en el pnéxapartado.

462 Benham (2008).
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consentimiento informado pero cuestionan la apliteae este requisito en ciertos
contextos de investigacién —como el trabajo de cAMip

Antes de sefalar las criticas al consentimientorinddo quisiera introducir una
distincion que va a resultar Gtil para analizaagstiticas y para dar una respuesta a ellas.

De acuerdo con Faden y Beauchamp existersdogdosde consentimiento informado
que generalmente son confunditfdsEn un primer sentido, el consentimiento informado
es una autorizacion auténoma esto es el sujeto de investigacion autoriza
intencionadamente participar de una investigacibmen tanto autoriza dicha practica se
hace responsable de lo autorizado.

En un segundo sentido, el consentimiento informadounaautorizacion legal o
efectiva implica seguir ciertas reglas sociales, politicdsgales de consentimiento y debe
ser obtenido segun estos requerimientos para quealido.

En algunas ocasiones, puede faltar el primer semted consentimiento informado —
como cuando una persona competente “firma” un fanwide consentimiento sin siquiera
leerlo- o puede faltar el segundo sentido —como@oiain adolescente acepta participar de
una investigacion sin tener la edad requerida pérmar el formulario de
consentimientd”.

Para los autores, g@rimer sentidode consentimiento tiene que ser fundamento del
segundop esto es la autorizacion autbnoma tiene que mspirocedimientos legales para
hacer dicha autorizacion efectiva y formalmentetatge.

Como mencioné mas arriba, en el contexto de lagptlii|as sociales la recepciéon de
este requisito ético ha sido divergente. En ocasise ha cuestionado la necesidad de
exigir el consentimiento informado segin pelmer sentid8®®. Basicamente lo que se
defiende en este caso es que dado que las inv@gtiga sociales soimocuasy no
presentan riesgos para las o los participantespredentimiento informado no constituiria
un requisito ético indispensable.

Otros autores sefialan que es un requerimiento &goo a las ciencias sociales, que ha

sido impuesto por las regulaciones y que no esuadiecpara estas disciplinas:

463 Esta postura la defiende la antrop6loga MargaesidvVer Mead (1969).
%4 Faden y Beauchamp (1982).

%% Santi (2006).

%6 Schrag (2010:16).
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“...[L]Jos socibélogos se preguntan qué significarideoler el consentimiento informado de

toda una empresa o de toda una esctféla”

En contraposicion a esto, Homan hace un analiisacsobre algunos aspectos éticos
de la investigacion en educacion y especialmentpiéase realiza en escuelas. Cuestiona
gue algunos investigadores no consideren necesdricequisito del consentimiento
informado, y que defiendan la idea de que la azdoidn de la persona que les permite
introducirse en la institucion educativa —figurativente el porterogptekeepgr es
suficiente. Homan sefiala que es imprescindiblernméo y solicitar la autorizacion de
los/as nifios/as o la de sus padres, segun coridspaara realizar una investigacion en una
escuela.

En otras ocasiones se ha cuestionadseglindo sentidael consentimiento, y se ha
planteado la dificultad de implementar un requisit@wo tan ligado a la investigacion
biomédica. La antropéloga Margaret Mead, por ejempbne en duda la posibilidad de
solicitar el consentimiento informado en el conteské un trabajo etnografits.

Las criticas sefialadas son diversas y apuntanegtaspsustanciales o procedimentales
del consentimiento informado. En respuesta a liéisas sustanciales es preciso, en primer
lugar, insistir en que no puede darse por sentado lgs investigaciones sociales no
presentan riesgos para los participantes, y quetgmio, no sea necesario cumplir con
ciertos requerimientos éticos basicos como el gaimsento informado. Recordemos, este
es uno de los argumentos mas usuales de los edgsimn contra de la evaluacion ética de
las ciencias social&¥.

En segundo lugar, la aceptacion o la negativa &cymar de una investigacion y
exponerse a los riesgos o incomodidades -si logeraibdebe depender de las personas
involucradas, y no del equipo de investigacion.

El segundo tipo de criticas apunta a las dific@sagara implementar este requisito
ético. Estas criticas son relevantes y deberialejaefe en los cédigos de ética y

contemplarse al realizar o evaluar una investigasiicial. No obstante esto, estas criticas

467 «___[S]ociologists wondered what it would mean tot geformed consent from an entire business or
school”. Schrag (2010: 16). La traduccién es mia.

%8 \er Mead (1969).

%9 ver el capitulo 1 de esta tesis.
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son en algun punto mas moderadas porque lo qudionas no es el consentimiento
informado como autorizacidbn autonoma sino que awuat aspectos procedimentales de
este y se conectan con el segundo sentido proppestBaden y Beauchamp. De todos
modos, considero que deberian mejorarse los progaaios para implementar este
requisito en ciencias sociales y poder adaptaridisintos contextos y estrategias de
investigacion, como el trabajo etnografico

En relacién con esto, laSuias éticasde la Asociacion de antropologos sociales del
Reino Unido sefialan:

“Muchas de las comunidades estudiadas por los@itrgos son muy desconfiadas de los
procedimientos burocraticos formales (...). Bajo®stecunstancias, las solicitudes de firmas de
formularios impresos son susceptibles de despsospechas y, por tanto, los procedimientos
estandares para obtener un consentimiento esearéddep ser probleméticos. Sin embargo, es

posible y conveniente obtener un consentimientarin&do verbaf”®.

Esta es una de las opciones que se plantean eneton el consentimiento: que se
solicite la autorizacion de forma verbal, e inclssopuede pedir la presencia de un testigo

gue confirme dicha autorizacion.

Hasta aqui he analizado las principales criticasoatentimiento informado, asi como
las dificultades para implementarlo en diversogeados de investigacion. Resta indagar
en torno a dos cuestiones relevantes relacionaslaslcconsentimiento informado: las
excepciones aceptadas a este requisito ético gbeltel en torno al uso del engafio en las
investigaciones sociales.

3.2. Excepciones al consentimiento informado y usiel engafio

“La mayoria de los psicologos experimentales queetnauso del engafio
parecen asumir que el sujeto de investigacién pd@mes una especie resistente
[hardy specids que no es facilmente dafiado por las maquinaciafesun
experimento de laboratorio, y cuya confianza pusglefaciimente restaurada a

470 “Many of the communities studied by anthropolagjistre highly suspicious of formal bureaucratic

procedures (...). Under these circumstances, reqfiestsignatures on printed forms are liable to asu
suspicion and therefore standard procedures faimhg written consent can be problematic. It isgible
and appropriate, however, to obtain informed vedoalsent”. ASA (2011: 2). La traduccién es mia.
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través de una breve sesion informativa postexpet@heDado su optimismo

acerca de la falta de dafios producidos (...) estgtificos sociales no suelen
considerar los dafios acumulativos que pueden gesesainvestigaciones en la
sociedad en general (aunque mencionan frecuentenh@ntefectos beneficiosos
acumulativos sobre el mayor conocimiento obtenid@uellos que tienen una

vision diferente de la naturaleza humana, de iaufifid de superar la ruptura de la
confianza, y de los vinculos que se establecere datinvestigacion social y la

sociedad, llegaran a otras conclusiofi&s”

Warwick, 1982.

En los paises que cuentan con una regulacién idedatigacion con seres humafés
suelen aceptarse ciertas excepciones al requisitwbténer el consentimiento informado.

En relacién con esto sefiala Macklin:

“Las situaciones en las que suele aceptarse ques m@cesario obtener el consentimiento
informado son las siguientes: 1) cuando la invastfin consiste solamente en observaciones,
sin ninguna posibilidad de identificar a los sugeiiedividuales, y el sitio de la investigacion es
un lugar publico; o 2) cuando la informacion buscad muy importante y no existe otra

metodologia para obtenerf4®

Segun la autora, queda justificado evitar la dolitidel consentimiento informado, ya
sea porque no es posible identificar o interfepin &as personas involucradas 1); o porque
la importancia de la investigacion es tal que fgstiia evitar dicho requisito ético 2). En
este ultimo caso se solicitaria el consentimientormado de los participanteéespuésie
haber realizado la investigaciéh Esta segunda excepcién al consentimiento infoonsad
bien es aceptada por muchas/os autoras/es cottiavgrcompleja de establecer, ya que
no resulta sencillo determinar qué temas isgportantesy si este criterio Unico justifica

evitar dicho requisito étié¢4’.

471« [M]ost experimental psychologists practicing @ption seem to assume that the ordinary research

subject is a hardy species who is not easily harmethe machinations of a laboratory experiment] an
whose trust can easily be restored through a glustexperimental briefing. Given their optimism abthe
lack of harms produced (...), these social scientigically do not consider the cumulative harnhgheir
research on the larger society (though they witemfcite the cumulative beneficial effects of irased
knowledge). Those who take a different view of hamature, of the persistence of ruptured trust, afritie
links between social research and the society edthe to other conclusions”. Warwick (1982: 103). La
traduccion es mia.

“72por ejemplo Estados Unidos.

73 Macklin (2001: 8-9).

7% Macklin (2001: 9).

" Hacia el final de este apartado vuelvo sobremstéo.
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Otro punto que se plantea en relacion a las exaegsise vincula con la exigencia de
obtener un consentimiento informaéscrito y firmadopor las personas involucradas.
Como indiqué anteriormente, la forma escrita delseatimiento informado no constituye
su elemento esencial. El aspecto mas importanteathslentimiento es la informacion que
se le brinda a la persona sobre la investigacion,et proposito de que esta pueda tomar
una decision autonoma. Esta informacion puede saddumla de diversas formas -por
ejemplo, presentaciones orales, uso de imageres, ¥ta autorizacion correspondiente
puede ser confirmada oralmente, incluso puedeitsofie la presencia de un testigo para
asegurar la voluntariedad de la participacion.

Si bien muchos miembros de comités de ética pegfigyue los consentimientos
informados tengan un formato escrito y sean firrsador los o las participantes, es
necesario contemplar distintas opciones al evalngroyecto de investigacion social. Por
una parte, para no solicitar un requisito ético puede resultar imposible de implementar
(por ejemplo, pedir la firma de un consentimiemtmimado escrito &odo un barrio o una
persona que no sabe leer y escribir). Por la giema no complejizar en vano la
investigacion a llevarse a cabo (por ejemplo, givastigacion consiste en una encuesta en
linea, no es necesario remitir un consentimientwitesy firmado, ya que el hecho de
responder la encuesta constituiria una pruebaieniéic de aceptacion por parte de la
persona participante).

Las excepciones que estan contempladas en lasacemés o codigos de ética deben
ser tenidas en cuenta al evaluar un proyecto desiigacion social. Estas excepciones
reflejan ciertas particularidades de los estudozsates que es preciso respetar para lograr
una evaluacion ética acorde al proyecto que vaewarte a cabo. Y asi como las
investigaciones sociales deben adaptarse a ciegqgisitos éticos, la ética de la
investigacion también debe poseer dinamismo y abdigad para poder contemplar
diversos tipos de investigaciones. Esto no impkchicir estandares éticos sino que apunta
a implementar una aplicacion correcta de los réqsig€ticos, evitando obstaculizar en

vano el trabajo de las ciencias sociales.

Resta analizar la controversia en relacién al usoedgafio en ciencias sociales. La

utilizacion del engafio es una practica muy extendmbre todo en las investigaciones en
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psicologid’® La investigacion de Milgram sobre la obediencidaaautoridad es un
referente ineludible en este tema: tanto para iuest el uso del engafio como para
defenderld””.

Actualmente, no hay consenso con respecto a lagcgines en las que es éticamente
aceptable hacer uso del engdfioEl debate gira en torno a la bisqueda de un ¢mlan
adecuado entre el respeto de la autonomia, lossdgfi@l potencial valor de la
investigacion’®.

Los que defienden su uso apelan a una necesidadreptal: si las y los participantes
supieran de qué se trata el estudio responderianadera diferente, y de esta forma las
respuestas serian sesgétfa€n este sentido, justifican su uso para el estddi ciertas
actitudes, emociones y conductas que no podriagsiigarse sin recurrir a estrategias
engafiosd&®.

El codigo de ética de la Sociedad Americana deoRgj@a, actualizado en el afio 2010,

acepta el uso del engafio en ciertas circunstancias:

“Los psicologos no realizan investigaciones queshagso del engafio a menos que se haya
determinado que el uso de técnicas engafiosasussfi@qdo por la importancia prospectiva del
estudio o por su valor cientifico, educativo o equdio, y no es posible realizar procedimientos

alternativos, eficaces y no engafio$¥s”

Los detractores cuestionan el uso del engafio bas@mincipalmente en dos razones:
se les esté privando a los participantes la paddoilde tomar una decision autbnoma, y
estos pueden ser dafiados como consecuencia detisipaeion en la investigacidf.

Reconocen que es complejo estudiar ciertas acsity@®nductas sin recurrir al engafo, y

476 Benham (2008).

4"Ter Milgram (1963), Baumrind (1964), Macklin (198Zlarke (1999), Herrera (2001) y Benham (2008).
78 para ampliar este debate ver Kimmel (2007), eapeente el capitulo 4 que esta dedicado al uso del
engafio, y los capitulos 3 y 5 donde también se imeael tema.

47 Benham (2008: 148).

80 Banham (2008: 147).

81 ver Achio Tacsan (2003: 92-93) y Santi y Righgt€i07 [2008]: 100).

82 vpgychologists do not conduct a study involvingefetion unless they have determined that the use of
deceptive techniques is justified by the studyimsicant prospective scientific, educational, ppked value

and that effective nondeceptive alternative proceslare not feasible”. APA (2010: 11). La traduncés
mia.

83 Benham (2008: 148).
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como solucion promueven el uso de estrategias\dstigacion alternativas que permitan
llegar a resultados similares sin necesidad defiemgalas o los participanf&s

Otros autores proponen variantes al consentimienformado, por ejemplo, el
consentimiento subrogado o el consentimiento géffer&n el primer caso se busca que
un grupo de personas similares a los potencialgstosu acepten participar de la
investigacion conociendo todos los detalles deg @sthuyendo el uso del engafio. Si la gran
mayoria considera adecuado participar entonces ceptaa como unconsentimiento
subrogado Al finalizar la investigacion, los/as participastreales seran informados de
todos los pormenores de la investigacion.

En el caso detonsentimiento generake le informa a los potenciales sujetos que la
investigacion de la que formaran parte puede in@lgun tipo de engafio, y que esta
informacion sera provista al finalizar el estudio.

Estas son algunas de las opciones propuestas ctigraativa al consentimiento
informado.

Lo cierto es que el debate en torno al engafiolefgts de estar resuelto. Un articulo
publicado recientemente elabora un argumento a fé@louso del engafio basandose en la
ubicuidad de su practica, es decir, en la omnip@aalel engafio en diversos aspectos de
la vida cotidiana incluyendo la investigacién cenes humand&’. El autor concluye que si
se acepta que es éticamente permisible hzieetos usos del engafio en la sociedad en
general no deberfa cuestionarse su uso en laiigaeigin con seres humarfds

Desde mi punto de vista, como regla general seeieable evitar las estrategias
engafnosas al llevar a cabo investigaciones cos baireanos. Las personas tienen derecho
a ser informadas y a decidir voluntariamente stiggpar o0 no en una investigacion. No
obstante, como excepcion podria permitirse el udoedgafio cuando revelar toda la
informacion conduzca a sesgar las respuestas ks lestrevistados/as, el propésito de la

investigacion sea tan importante que compensadlizagton de este tipo de estrategyaso

8% Santi y Righetti (2007 [2008]: 100).

“8%\/er Reynolds (1982: 32-35) y Clarke (1999).

86 Benham, B., “The Ubiquity of Deception and the iEthof Deceptive ResearchBjoethics 22(3), 147-
156, 2008.

“87 por ejemplo, el autor sefiala que estarfa justificéticamente ocultar a otra persona que se sofie u
determinada enfermedad si esto no la pone en rigssgdBenham (2008).
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se exponga a riesgos significativos a las y losliumradas/os. Por ejemplo, podria estar
justificado cuando se investigue la vulneraciomeleechos humanos basicos.

Veamos un caso. Es sabido que muchas/os professodal la salud no aceptan por
razones religiosas los derechos reproductivos,sg des consulta abiertamente acerca de
esto, niegan no aceptar estos derechos. Como jmrtdées de la salud deberian informar a
las pacientes sobre las alternativas disponiblesataria de anticoncepcion y planificacion
de la familia, y no deberian influir en un curso atidn determinado por sus propios
credos. Una investigaciéencubiertacuyo propdsito fuera saber qué informan realmente
los médicos y meédicas en sus consultorios podtéa @sstificada éticamente. En primer
lugar, porque pedir el consentimiento llevaria cesiesariamente a sesgar las respuestas.
En segundo lugar y fundamentalmente, porque elgsitip de la investigacion es muy
relevante: dado que la vulneracion de los deredmm®ductivos puede afectar fuertemente
a las mujeres tanto en su salud fisica como psiguipuede poner en riesgo el bienestar de
su propia familia. Finalmente, porque no pareceshalveles de riesgo significativos para
los y las profesionales que participan de estasiiga@cionencubierta

Este ejemplo es hipotético y a lo que apunta e®strar que en algunas ocasiones la
importancia del tema a investigar podria colab@rartemente en la justificacion ética de

la investigacién en cuestion, aun cuando se ugli@ngafid™.

4. Respeto de la privacidad y proteccion de la cadéncialidad

“Como personas dedicadas a recoger y transmitrrmdcion, estariamos en
quiebra -moral y profesionalmente- si no trataramoslestra informaciéon y a la
confianza que depositan en nosotros los lectoregfoemantes como algo tan
valioso que, en el peor de los casos, debemosdkefenn nuestra libertatf.

Scarce, 1999.

“88 Sj este ejemplo se realizara seria necesario @slirs riesgos a los expone a los participantesajuar
cuidadosamente su implementacion. Cuando se hacgeli€ngafio se recomienda posteriormente tener una
sesion informativa y revelar a los sujetos el veeda objetivo de la investigacion.

489 “As information gatherers and transmitters, wd & bankrupt —morally and professionally— if werd

treat our information and the trust of readers iafiokmants as so valuable that we would, in thesivoase,
defend them with our liberty”. Scarce (1999: 98048 traduccion es mia.
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Las problematicas éticas comprendidas bajo las onesi de «privacidad» vy
«confidencialidad» son ampliamente reconocidas grdamlas en el contexto de las
investigaciones en ciencias sociales, a diferedeiatras problematicas que han recibido
menor atencién en estas disciplifidsDe hecho, son consideradas por varias/os autsras/
como los problemas éticos mas usuales y mas inmestan el campo de la investigacion
sociaf ™,

Algunas particularidades de las ciencias sociaée®in que estos temas reciban mayor
atencion. Los investigadores e investigadoras Escestudian actitudes, comportamientos,
practicas, tradiciones y experiencias vividas -eewttras cuestiones-, e indagan muchas
veces en actividades e historias consideradasdifiimy acceden a datos e informacion
privada y sensibf&

Estos temas sensibles pueden ser muy diversogidadks ilegales (como el consumo y
venta de drogas); practicas controvertidas moraengoomo el travestismo o la
prostitucion); experiencias traumaticas vividasnjoocasos de violencia familiar, abuso
sexual o migracion forzada) o historias intimasr@eaina homosexualidad no revelada o
un cambio de sexo) —entre otros temas.

La intimidad de estas historias y la sensibilidad la informacion tienen un matiz
diferente en relacion con la privacidad y la coefficialidad que se debate en el contexto de
las investigaciones biomédicas. En esta Ultimaectiss investigaciones suelen manejarse
datos referidos a la salud. Este tipo de informaei® usualmente divulgada en el contexto
de una visita médica. En este sentido, si biem&smacion sensible, son datos que las
personas estan acostumbradas a mencionar, y &sexigen mecanismos que protegen
satisfactoriamente esta informacion, como el secpebfesional, uno de los elementos
fundamentales de la ética médica. En cambio, haldaun abuso sufrido, de préacticas

controvertidas como la prostitucion o el consumealsina no son temas que se divulguen

490 Beauchampet al. (1982: 30-31).

91 ver Levine y Skedsvold (2008), Sieber (2001), Beeny Gordon (2001) y Beaucharapal.(1982: 3-39).

492 Beauchampet al. (1982: 30-31).

93 Suele distinguirse entre la nocién de datos skssipla de datos privados. Los «datos privadoserna
referencia a aquella informacién mediante la csap@sible identificar a una persona: su nombrehdete
nacimiento, domicilio, etc. Los «datos sensiblesn, cambio, pueden referirse a diversas cuestiones:
...“origen racial y étnico, opiniones politicas, c@viones religiosas, filosoficas o morales (...) e
informacion referente a la salud o a la vida séxu&brokin (2008: 3). La distincién correspondeaal by
25.326 de Habeas Data de Argentina.
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usualmente, e incluso para muchas personas esnad@mn que solo comparten con un
numero muy reducido e intimo de personas.

Otra particularidad de los estudios sociales essgeéen ser los o las investigadores/as
guienesse acercara los potenciales sujetos en busca de informamafidencial a cambio
de un beneficio difuso y no direétd En relacién con esto, Israel y Hay mencionan el

testimonio de dos criminalistas canadienses:

“Nuestros sujetos de investigacién divulgan inforida confidencial sobre su propia
actividad criminal (...). Es el investigador quisuele iniciar la interaccion, y seguin nuestra
experiencia, el entrevistado revela informaciérm dmjo la condicion de que no sea nombrado.
Dado que la interaccién no tendria lugar si noubiédramos iniciado, recae sobre nosotros una
enormeresponsabilidad éticgara garantizar que los participantaso sufran ningln efecto

adverso debido a nuestra entrada en sus Vfdas

Este complejo caso deja entrever por qué la pridteate la informacién brindada por
los o las participantes y el respeto de su priatisenen una relevancia especial en estas
disciplinas.

En el ejemplo del Jurado de Wichita la proteccia ld confidencialidad de la
informacion se torndé una cuestion central. La djgalon de la informacion grabada, vy el
detalle de las opiniones de cada jurado, podiaarexjos a diversos dafios y perjuicios.

Si bien como marqué al comienzo estos temas han midblematizados, algunas
cuestiones no han sido abordadas suficientementaras son todavia motivo de
controversia.

A continuacion analizaré tres cuestiones princgpale torno a estas teméaticas: la falta
de delimitacion entre la privacidad y la confidetidad (4.1.); los debates en torno al

anonimato (4.2.), y los limites y nuevos desafigs gjantean estas problematicas (4.3.).

9% |srael y Hay (2006: 77).

9% “Our research subjects divulge information in ¢dence about their own criminal activity (...).The
researcher usually initiates the interaction andour experience, the respondent divulges the rimdition
only on the condition that they are not named. &ithe interaction would not have happened if we ratd
initiated it, a tremendous ethical burden is placedus to ensure no adverse effects befall thecpzaiht
because of our entry into their lives”. Lowman yyBg1999: 30). La traduccion es mia. Enfasis afadi
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4.1. Privacidad y confidencialidad: nexos y diferetias

Una de las dificultades mas habituales al aborddasetematicas es que suele
amalgamarse la privacidad con la confidencialidasl.frecuente en la evaluacién que
realizan los comités de ética enfatizar la protetcie la informacion y no atender a como
el equipo de investigacion convoca a los potensiglarticipantes, o aborda temas
relacionados con la invasion de la privacidad. Ti@mles habitual encontrar en distintas
publicaciones capitulos dedicados a la “confiddi@d” en los que se menciona solo
lateralmente la “privacidad”. Por citar un ejemplo, documento elaborado por el Consejo
Nacional de Investigacion de Estados Unidbetional Research Countildedica un
capitulo exclusivamente a la confidencialidad y quenta con un capitulo equiparable
dedicado a la privacidad (se la aborda con merafamidad en distintas seccior€8)

El «respeto de la privacidad de la persona» y tatepcion de la confidencialidad de la
informacién» son dos requisitos éticos distintosgaie muy relacionados entre si. En
términos éticos es importante diferenciarlos pordignen distinta incidencia y
consecuencias en las y los participantes.

La privacidad se refiere principalmente gokrsona Mientras que la confidencialidad

atafie a lanformaciérf®’. Con respecto a la privacidad, sefiala Sieber:

“Respetar la privacidaés dejar que los sujetos controlen el acceso pesgsnas por parte
de otros, y es proveer las condiciones bajo ladesukas preguntas del investigador son
bienvenidas y existe una oportunidad real de daclarticipar.Invadir la privacidad es
profanar el espacio de otro, entrometerse dondeeres bienvenido o en donde no se es digno

de confianza, o tratar de acceder a las personesnéra de sus desed¥”’

Més adelante, la autora sefiala -en relacion cosopas expuestas al escrutinio de

otros, como celebridades y prisioneros- que:

9% protegiendo a los participantes y facilitando lavéstigacion social y de la conducf®rotecing

Participants and Facilitating Social and BehavioRésearch Ver National Research Council (2003).

497 Sieber (2001: N-7).

98 «To respect privacy is to let subjects control #ueess of others to themselves: to provide theitons
under which the researcher’s inquiries are welcand,to provide adequate opportunity for peopleéedine
to participate. To breach privacy is to violate plets space, to intrude where not welcome or nattéd, or
to seek to control access to people against thisines”. Sieber (2001: N-8). La traduccion es miafagis
afadido.
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“El respeto por la privacidad significa darle a [@rsonas la privacidad que les gustaria

tener, y no las invasiones de la privacidad quétireimente se les imponéf®.

Respetar la privacidad de la persona requiere dgramconocimiento de la cultura, de
los habitos, de los sentimientos o tradiciones algdblacibn o grupo que va a ser
estudiadd™. No todas las personas tienen la misma nociémidagdad e intimidad, y esta
variacion se manifiesta de cultura en cultura.

Para ilustrar esto describiré un ejemplo. A trad@sina investigacion exploratofiase
buscaba saber si las mujeres que habian hecho aisona practica especifica de
reproduccion asistida -la ovodonacion- habian esleelkesa informacion a sus hijas/os. Las
mujeres que recurren al uso de reproduccién aaistiglen estar bajo un gran estrés. En
general, acuden a estas practicas luego de afiosedéar infructuosamente tener hijos en
forma espontdnea (se recurre a la ovodonacion ipaincente cuando las mujeres no
pueden proveer sus propios ovocitos o cuando seulibzado otras técnicas menos
complejas sin buenos resultados). Deben someterseclaos estudios invasivos, a muchas
preguntas y detalles sobre la vida sexual —entas guestiones.

El equipo de investigacion sabia que investigar este grupo requeria que todo el
proceso fuera muy respetuoso hacia estas mujesestid parte, se sospechaba que estas
pacientes no revelaban el uso de estas técniaashajgs o hijas, e incluso a sus familiares,
por tanto, el acceso a estas mujeres debia sercuidgdo. La investigacion consistia en
responder una encuesta en linea con preguntagasbiercerradas. La investigacion no
planteaba grandes riesgos ni molestias para l&isipantes.

No obstante, la preocupacion ética mayor era céombactaradecuadamenta estas
mujeres. Si las contactaba personal de la insttuen donde se atendian esto podia
significar una invasion de su privacidad, ya quéien dicho personal tenia acceso a las
historias clinicas de estas pacientes, solo elecoé&imédica que las atendia conocia el caso

particular de cada una. En este sentido, las pasigrodrian haber reclamado como es que

499 “Respect for privacy means giving people the myvihey would like to have, not the invasions dfacy
that are regularly imposed on them”. Sieber (20010). La traduccién es mia.

00 Sjeber (2001).

01 Un resumen de la investigacion puede verse enliaktehttp://www.clarin.com/sociedad/Ovodonacion-
solo-chicos-sabe-origen_0_672532822.htfdltimo acceso: 3 de septiembre de 2013].
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el profesional X’ (ya sea un enfermero u otro/a médico/a) habiadoodcceder a su
historia médica y datos personales. Por tantosarp#e que requeria un gran esfuerzo, el
equipo de investigacion decidié que el primer cotatacon estas mujeres debia ser
realizado telefébnicamente por el médico o médioa lgas habia atendido. Luego de este
contacto inicial, y si las mujeres aceptaban, ucabe u otro miembro del equipo de
investigacion las volvia a llamar para explicades pasos a seguir para responder la
encuesta. Estos recaudos éticos no fueron infusdémo resultados fueron sorprendentes:
el 90% de las mujeres no habia revelado el usstds &cnicas a sus hijos e hijas, y gran
parte de ellas no pensaba hacerlo en un futuroderalas llego a decir que se llevaria ese
secreto a su tumba.

Este ejemplo ilustra cuan importante puede ser |a&a los participantes y para el
equipo de investigacion el respeto de la privacidasl probable que si las mujeres se
hubieran sentido invadidas no hubieran participddola encuesta e incluso hubieran

reclamado a la clinica por permitir esto.

La confidencialidad, a diferencia de la privacida® refiere al resguardo de la
informacién brindada por los o las participantes pkoteccidén de esta informacion requiere
de distintas técnicas dependiendo de la estratkgiavestigacion utilizada, que van desde
la utilizacion de seudoénimos, la proteccion de hasas de campo y de los videos o
grabaciones de audio hasta el uso de técnicasi@gsepara encriptar la informacion
brindadd®.

Sieber define la confidencialidad de la siguientnera:

“La confidencialidad es una extensiéon del concelgt@rivacidad, se refiere a la informacion
(informacién que puede identificar a una persomana@ notas o un video de ella); y a los
acuerdos acerca de como la informacion va a seejaiamen conformidad con los intereses de

los sujetos de controlar el acceso de otros asshas®*

02 para mas informacion ver Israel y Hay (2006: 8p-85

%03 «Confidentiality is an extension of the conceptpuivacy; it refers to data (some identifiable imf@tion
about a person, such as notes or a videotape gbpetson) and to agreements about how data are to be
handled in keeping with subjects’ interest in colitng the access of others to information about
themselves”. Sieber (2001: N-10). La traducciomés.
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De esta forma, la confidencialidad se refiere tanta informacion como a los acuerdos
y negociaciones que tienen lugar con los o lasggaahtes en relacion con el resguardo de
la informacién brindada. Como parte del procesocdesentimiento es imprescindible
informar a los/las potenciales participantes cudélavser la estrategia para proteger la
informacion y qué grado de proteccion va a ofregeérs

Cuando se estudian grupos muy pequefios 0 persgualsiaciones con caracteristicas
muy distintivas es altamente probable que se fi#tralentidad de estos. En relacion con
esta cuestion, y en un tono muy divertido, sefitdearel y Hay: “...debe haber solo una
persona de 80 afios de edad, con educacion terdar@igen canadiense, budista y mujer
en un barrio en particula®™.

En los casos en los que es altamente probableequevsle la identidad de las o los
participantes, estas/os deben ser informadas/mspécto, con el propdsito de que quede
bien en claro que la participacion en la invesiiyapuede acarrear dichas consecuencias,
de modo que las personas puedan decidir informattanm® desean participar en la
investigacion bajo estas condiciones o rehusapsetiipar.

Por dltimo, quisiera agregar que en una investigasocial es indispensable contemplar
las distintas problematicas éticas relacionadasladdentidad de las personas y con la
informacion y datos que brindan. Si bien como hestrado la privacidad y la
confidencialidad son problemas relacionados impl&eciones diferentes para su respeto y
proteccién, asi como su vulneracion tiene difeent®nsecuencias en las y los
participantes.

4.2. Sobre el anonimato

Una nocion que suele ser confundida con la de denéialidad es la del «anonimato».
En rigor, mantener el anonimato en el contexto rke investigacion significa que no va a
solicitarse ni registrarse la identidad (o los datientificatorios) de la persona o grupo que
participe de la investigaci®®. En este sentido, «confidencialidad» y «anonimatom

mutuamente excluyentes: la informacion recolectma mantenida en confidencialidad

04« [T]here may be only one 80-year-old, terti@yucated, Canadian-born Buddhist female in a péatic

neighborhood”. Israel y Hay (2006: 84). La traddoces mia.
0% v/er Sieber y Tolich (2013: 153-170).

156



serd an6nintd® Si la informacién va a ser recogida anénimamesiteequipo de
investigacion se ‘libera’ de la responsabilidachd&eger la confidencialidad de esos datos,
ya que no hay vinculo posible con la identidad a& personas que participaron. El
anonimato es una alternativa factible pero puedeuskzado solo en ciertos tipos de
investigacion (particularmente, en las encuestbsesconsumo de productos, intencion de
voto —entre otras).

En los ultimos tiempos se ha cuestionado la iddaadenimato, sobre todo en el
contexto de la investigacion con comunidades indgeEn el articulo: “Puedes usar mi
nombre; No debes robarme mi historia. Una crititaamonimato en los estudios
indigenas®®’, los autores sefialan que no siempre es posibleenarel anonimato cuando

se estudia con ciertos grupos poblacionales:

“Con el anonimato se pretende asegurar que unidhdivque participa en un proyecto de
investigacion se hace imposible de identificar caase lo presenta como formando parte de un
grupo. Usualmente este grupo es la sociedad emael@egente en general, o grupos amplios,
como las mujeres, los ancianos y demas. (...) Leblps indigenas son ejemplos de grupos que

no representan a la sociedad en general, y comeltanonimato solo es parcialmente

posible®®

Asi también sostienen que a diferencia de lo qudefiende usualmente, no citar la
fuente de informacién y no reconocer a la comunidad participé del estudio puede
resultar dafiino y perjudicial para ellos. El ancation les quita el control sobre la
informacién y sobre la forma en la que esta varaeseelada; y coloca al investigador en

una situacion de poder tanto por ser consideragm & «representante» de esa comunidad

0¢ gieber y Tolich (2013: 153).

07 gvalastog, A. y Eriksson, S., “You can use my naNmu don't have to steal my story. A critique of
anonymity in indigenous studiesDeveloping World Bioethicsjolume 10, number 2, pp. 104-110, august
2010.

%08 “Anonymity is supposed to ensure that an individwho participates in a research project becomes
unidentifiable when presented as part of a growgudlly the group is the society at large, peoplgeneral,

or broad groups like women, the elderly and so(on.Indigenous peoples are examples of grougsiihaot
represent society at large and as such anonymimlyspartially possible”. Svalastog y Eriksson 120106).

La traduccién es mia.
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como por ser el «experto» y contar con el conocitbiemds exhaustivo de dicha
comunidad®,

Es por esto que los autores cuestionan que sedeoas2l anonimato como un vakem
si mismaal estudiar con grupos indigenas. Ellos proponarg piertos casos, reemplazar el
anonimato por una deliberacion cuidadosa con lauowtad acerca de como va a ser
manejado el tema de la identificacion de los iriiais y del grupo y qué alcance va a tener
el resguardo de la confidencialidad de la informaci Asimismo, promueven la
participacion activa de la comunidad en todo eteso de investigacion.

Actualmente hay varias iniciativas en esta linea gpuntan a elaborar lineamientos
particularizados para investigar con comunidadégyéanas, e incluso muchas comunidades

se han organizado y han elaborado sus propiosiiee#os y requisitos étictis.

4.3. Limites al resguardo de la informacion

La ultima cuestion a abordar se relaciona con earae de la proteccion de la
confidencialidad de la informacion, el respetoalerivacidad, y los nuevos desafios que se
plantean en torno a estos temas.

En ciencias sociales hay varios casos controvertido los que se inst6 a los
investigadores a divulgar informacién confidencial, revelar la identidad de sus
informantes o incluso a que entregaran sus grabesiy notas de campd El epigrafe
gue esta al comienzo de este capitulo correspondesaciologo norteamericano que pasoé
159 dias en la céarcel porque se rehusé a divulfamaacion confidencial recogida durante
su investigacion del activismo radical a favoraederechos de los animafes

“Como personas dedicadas a recoger y transmibirnmdcion, estariamos en quiebra -moral

y profesionalmente- si no trataramos a nuestratimdoion y a la confianza que depositan en

°0% Syalastog y Eriksson (2010: 105-106).

*1%] a comunidad Inuit de Canadé cuenta con su piiaptiiuto de investigaciorNunavut Research Instityte
NRI) y han desarrollado sus propios procedimieptrs poder realizar investigaciones en sus tao#o¥er
Sieber y Tolich (2013: 128-129) y Nickels, Shirleizaidler (2006).

! israel y Hay (2006: 80-90).

*12|srael y Hay (2006: 88).
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nosotros los lectores e informantes, como algw&dinso que, en el peor de los casos, debemos
defender con nuestra libertatf”

Estos casos tan complejos se plantean principagmemindo se estudian delitos, o
conductas ilegales como el uso y venta de drogaaelly Hay sefialan un ejemplo
interesante. Dos investigadores sociales que estadeiendo trabajo de campo sobre el
uso ilegal de drogas en Australia fueron interpedaglor un policia encubierto. El oficial
propuso a los investigadores el siguiente trattespresentaria a los usuarios de drogas a
cambio de la informacion que pudieran ellos re¢atecomo parte de su trabajo de campo.
Los investigadores decidieron suspender el trabajcampo hasta clarificar su situacion
legal, es decir, hasta saber si estaban habilitlfgmente para mantener anénima la
fuente de informacién, o si por el contrario ten@ndeber de entregar a la policia el
material y la informacion recolectadb$

Estos ejemplos ponen de manifiesto la necesidagsdarecer y reflexionar acerca de
las obligaciones y deberes que tienen los invekligs e investigadoras hacia los
participantes y hacia la sociedad en general. Ltz ientificos sociales también deben
informarse acerca de como la ley del pais en elegtén investigando protege las fuentes
de informacion, y si permite mantenerlas anoningisla confidencialidad que pueden
brindar es limitada es imprescindible que lo infema sus potenciales sujetos con el fin de

evitar complicaciones para los participantes y pdos mismos.

Por dltimo, quisiera sefialar un nuevo desafio éfisocuanto a la proteccion de la
privacidad y al resguardo de la informacion. Estblematica surge a raiz de las nuevas
formas de hacer investigacion a traves del usoeniet, o tomando informacién de los
foros de debates, en los sitios de chat o en tesreociales. Un punto a destacar en este
tema es que si bien el uso de internet ha exparddi&dposibilidades de investigacion del
comportamiento e interaccion humanas, también laatghddo o renovado problemas

éticos™®.

®13«As information gatherers and transmitters, wd & bankrupt —morally and professionally— if werd
treat our information and the trust of readers imfiokmants as so valuable that we would, in thesivoase,
defend them with our liberty”. Scarce (1999: 98048 traduccion es mia.

*1%|srael y Hay (2006: 81-82).

®1%| evine y Skedsvold (2008: 350-351).
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Buchanan y Zimmer, en un articulo muy reciententifiean las investigaciones en
internet como un nuevo campo de estudio y lo demamietica de la investigacion en

internet[Internet Research Ethis®. Definen a la investigacién en internet como:

“...[L]a recoleccién de informacién a través de herientas en linea, como encuestas,
estudios acerca de cémo la gente usa la interoegjemplo, a través de la recoleccion de datos
y/o examinando las actividades en o sobre entoemolnea, y/o usos de bases de datos, o

repositorios de informacion®.

Los autores mencionan que los problemas éticosipales en investigacion en internet
son la privacidad, el consentimiento informado ys de nubes de datos o repositorios de
informaciér®. A través de estos Ultimos se dispone de muchaniafcidn, en ocasiones
confidencial, en lugares virtuales que pueden sebgntados®.

Ademas de los problemas sefialados, considero queéaitos principales desafios que
plantean estas investigaciones es establecenidedientre lo privado y lo publico, ya que
si bien la informacion esta disponilda linees razonable suponer que las y los usuarios no
esperangn principio,que esa informacion sea usada por otros para lmaastigacion, o
trascienda los limites de cada sitio web o fordeleate.

Por ejemplo, existen muchos foros de temas altarsarisibles, como los dedicados a
la salud sexual, y especificamente, a la reproduocesistida. La gran mayoria de las
mujeres utilizan estos foros para intercambiarrmBxion y consejos (sobre profesionales
de la salud, resultados de andlisis y técnicagpi®duccion asistida utilizadas), y también
para apoyarse mutuamente y compartir situacionésiles (pérdidas de embarazos,
resultados negativos en los intentos de quedar remdida o diagndsticos médicos
desalentadores). La informacion que brindan esriegipio privada pero difundida en un
entorno que es publico, y si bien utilizan apodoskhamekes probable que la identidad

de alguna de las participantes trascienda.

1 Buchanan y Zimmer (2012).

17« [T]o collect information through an online toauch as an online survey; studies about how pemsale
the Internet, e.g., through collecting data and®amining activities in or on any online environrtsen
and/or, uses of online datasets, databases, ositepes”. Buchanan y Zimmer (2012: 3). La traddeces
mia.

18 Buchanan y Zimmer (2012).

*19 Algunos comités de ética comparten los protocoémvestigacion a través de estas herramientas.
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Investigar en esta clase de foros, es decir, attilias datos que alli se brindan puede
resultar contraproducente para las y los usuayaogue si descubre que esa informacion es
utilizada por otras personas ajenas a los temadagug los convocan, pueden dejar de
emplear esos medios para plantear y compartinqesiencias.

En este tipo de foros es sencillo también hacegsitigacion encubierta y simular ser
una persona que comparte las dificultades o expeai® debatidas en el foro. Otro
problema que se plantea es la ausencia de un ¢onieeito informado. En estos casos se
estaria investigando sin pedir ningun tipo de d&xdcion. Quedaria pendiente determinar
con mayor precisidn en qué casos esta autorizaeida requerida y en qué casos puede ser
evitada.

Al ser una problematica relativamente nueva —laindestigar en internet- solo un
reducido nimero de organismos e instituciones leomdo lineamientos éticos generales
que podrian sugerirse para hacer una investigataéeste tiptf’. Es probable que como
sucedié con algunos debates en torno a los avalecks genética humana los problemas
éticos no sean tariferentes a los que se plantean generalmente (por ejemplo:
consentimiento informado y respeto de la privadidaelto si tengan aristas particulares
propias del tipo de investigacién (como los limiezsre lo privado y lo publicod' y del

lugar “virtual” donde se llevan a cal3a

%20 | a asociacion britanica de psicologia elaboré ma etapa temprana del debate una gufa especéfiaa p
hacer investigacion en lineRautas para la practica ética en investigacionlierea en psicologifGuidelines
for ethical practice in psychological research omi Versidbn electrénica disponible en:
http://www.bps.org.uk/sites/default/files/documéotsducting_research_on_the_internet-
guidelines_for_ethical_practice_in_psychologicatearch_online.pdfiltimo acceso: 1 de junio de 2013]. El
tema de la investigacién en internet queda esboadas lineamientos éticos actualizados recientésngor

el Consejo de investigacion social y econdémica dmd&Unido: ver ESRC (2012: 32). Version electrénic
disponible en: http://www.esrc.ac.uk/_images/Framework-for-Rededtthics tcm8-4586.pdf [Gltimo
acceso: 18 de septiembre de 2013].

2! Florencia Luna menciona usualmente que si bieavesices en genética humana han generado numerosos
debates éticos, muchos de estos debates abordalerpas ya conocidos y analizados en otras areds de
bioética.

22 En el campo especifico de la salud también sergemeievos desafios éticos vinculados a nuevasaform
de almacenar informacion, registrar y cruzar astarinacion en las bases de datos. Como sefiala fDeaDr
formas clasicas de proteger la informacion son aloisoletas. Esto conlleva una revisién y sobre tad
necesidad de actualizacion permanente de las pnébitms éticas que acompafan los diversos desarroll
ligados a la telesalud y a las nuevas tecnologiaorthunicacién (TICs). Ver De Ortlzar (2012).
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5. Conclusion

A través de este capitulo he podido mostrar lacgi#fsgidad de muchas de las cuestiones
éticas que se plantean al realizar investigacisnemles ligadas al respeto de la autonomia
de quienes participan.

Gran parte de las cuestiones éticas que se plaategvestigacion en ciencias sociales
tienen un fundamento comudn respecto a la investigdsiomédica, en el sentido en que
apuntan a respetar a las y los participantes ytacégs decisiones que estos tomen en
relacion a la informacion que revelan o a las d@eperas e historias de vida que comparten
con el equipo de investigacion.

No obstante, muchas de estas cuestiones eéticagncabatices diferentes en las
investigaciones sociales dadas las caracteristesggecificas de las estrategias de
investigacion, de la poblacion o problematica dstlas y el contexto en el que se llevan a
cabo. Desconocer estas especificidades ha llevadsubastimar o sobrestimar las

probleméaticas éticas que pueden surgir en estastigaciones.

En este capitulo, asi como en el anterior dediealds dafos, riesgos y beneficios, mi
intencion fue mostrar que para poder abordar loblpmas éticos de las investigaciones
sociales es necesario atender a sus caracteripicésulares y especificas con el fin de
fundamentar, en primer lugar, por qué determinadastiones éticas son relevantes desde
un punto de vista teérico y, en segundo lugar, rapstbmo estas cuestiones pueden ser

llevadas a la practica.
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Capitulo 5: Nuevas probleméticas: vulnerabilidad yética de la investigacion

“Necesitamos la ética de la investigacion con sdremanos porque los

participantes pueden ser vulnerables. Sin embaoyoprender quién es vulnerable

y bajo qué circunstancias es una cuestién suthypteja®,

Sieber y Tolich, 2013.

1. Introduccion

En los capitulos anteriores de esta tesis se halivato diversos problemas éticos
vinculados a conceptos clave como: el dafio, ektegie la privacidad y el consentimiento
informado. El eje de andlisis estaba puesto enrelapto propiamente dicho, y luego de su
definicibn se sefalaron las caracteristicas pdaties de cada problematica y las
consecuencias que podian acarrear para las/osipamntes. De esta manera, se analizé el
concepto de dafio, se argumenté a favor de una meariplia de dafio y se sefialaron
diversos tipos de dafio que pueden experimentar llas participantes. Cada problematica
suponia una poblacion bajo estudin,principiq considerada homogénea.

A diferencia de esto, en este capitulo se analileagoblematica de la inclusion de
personas y grupos en situacién de vulnerabififaeh las investigaciones sociales, y se
considerara que la poblacién bajo estudio no sakede no ser homogénea sino que el
impacto de la investigacion puede ser significativameniferente para determinadas
personas y grupos.

En la literatura sobre el tema, la probleméticdadeulnerabilidad ha sido planteada
desde los dos enfoques presentados en esta @®ig:un problema ético que surge de la
estrategia metodolégica y la eleccion de la poblaa estudiaf® (vinculado con los

criterios que van a utilizarse para determinarmgsévan a ser incluidos y quiénes no en la

23 “We need research ethics in human research becassarch participants may be vulnerable. However,
understanding who is vulnerable and under whaupigtances is a nuanced and complex matter”. Sieber
Tolich (2013: 11). La traduccién es mia.

%24 Como sefialaba al comienzo de esta tesis, par@mplejizar la presentacién del tema haré referencia
tanto a personas y grupos vulnerables como a mEEspgrupoen situacion devulnerabilidad. Considero
qgue esta Ultima es una formulacion mas adecuadapeoblematica que hago referencia pero en ocasione
resulta gramaticalmente mas compleja de introdurino parte del texto.

2% Asi o consideran Levine y Skedsvold (2008).
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investigaciony®® o como un problema basado en un conééptoprincipio étic6?. Este
doble enfoque se funda en las caracteristicascpkmtes de esta problematica y ambos

seran analizados en las proximas pagiias

El objetivo de este capitulo es argumentar en pda degunda hipétesis de esta ¥Sis
Con este fin me propongo mostrar que las investgas sociales con individuos y grupos
en situacion de vulnerabilidad plantean problentao® de mayor envergadura que las
investigaciones que no incluyen estos individuogrypos y tienen la potencialidad de
provocar un dafio significativo en estos participarhipotesis 2).

Como argumentaré a lo largo del capitulo el comcef® vulnerabilidad tiene gran
importancia para el andlisis ético de las investmes con seres humands Su
relevancia es doble: por una parte, y siguiendablar iniciada en el contexto de la ética de
la investigacion biomédica, identificar personasonjuntos de personas que pueden ser
vulnerables ha colaborado con una mayor protecci@speto de estas personas y grupos.
Por otra parte, el concepto de vulnerabilidad permlaborar un argumento de peso en pos
de la evaluacion ética de las investigaciones si€ilncias sociales teniendo en cuenta la
magnitud de los dafios que pueden suscitarse pas@sonas y grupos. Un argumento
de tales caracteristicas permitira refutar incllasoposiciones mas escépticas con respecto
a la posibilidad de dafio en las investigaciondgasleiencias sociales.

El capitulo consta de una introduccién, una com@uy tres apartados centrales. En
ellos mostraré los debates actuales en torno alteerabilidad (2.). Luego, presentaré uno
de los antecedentes tedricos mas destacados emal €l principio de proteccion del
vulnerable de Goodin (3.). Finalmente, reconstradéo ha sido abordado este concepto

en los principales documentos de bioética y éteckadnvestigacion (4.).

26 En investigacion biomédica se los denomina cadgerde inclusién y exclusién al conjunto de
caracteristicas que van a determinar qué persomedep o no formar parte de la investigacién (estas
caracteristicas pueden ser la edad, el génerocgaaguna enfermedad, etc.). Estos criterios dimede los
objetivos y de las hipétesis de cada investigacion.

*2T\/er Luna (2009).

528 \/er Solbakk (2011) y UNESCO (2005).

29 También se hara alguna referencia a esto en xhpoccapitulo.

39 as hipétesis fueron desarrolladas en la Introidncde esta tesis.

3! santi y Righetti (2007 [2008]).
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Dada la relevancia y amplitud del tema, el proxoapitulo también estara dedicado a la
vulnerabilidad. En él profundizo en el abordajeedte concepto en ética de la investigacion
biomédica y social, sefialo sus limitaciones y prEsaina nueva perspectiva sobre la
vulnerabilidad aplicable al ambito de la ética@@lestigacion en ciencias sociales.

2. La vulnerabilidad en debate

El concepto de vulnerabilidad ha sido analizadoterpretado de diversas formas tanto
en la filosofia practica en generdlcomo en el contexto especifico de la ética apcad
Si bien la referencia a la vulnerabilidad fue imtdu oficialmente en elBioethics
Theasaurusecién en 1997, a través del término «poblacienéerables®* esta nocion
se ha ido constituyendo como un concepto ¢fatanto en el contexto de la bioética como
en el de la ética de la investigacion desde hasedmdreinta afos.

En los ultimos tiempos, se publicaron al menos s@éiseros de revistas académicas de
bioética y ética de la investigacion dedicadosta &gpico. En 2002 se publicdé un nimero
especial de la revistBheoretical Medicine and Bioethies el que se aborda el concepto de
vulnerabilidad en relacién con temas de génerorgzal investigacion y salti.

En 2004 eKennedy Institute of Ethics Journaledic6 un nimero de la seN®tas de
alcance[Scope Notdsa la vulnerabilidad y las poblaciones vulnerablesta serie tiene
como propdsito presentar un panorama actual deiones de ética y bioéticH.

Ese mismo afioThe American Journal of Bioethi¢daJOB publicé en una seccién
especial un articulo donde se presentaba un puatwisita critico del concepto de

vulnerabilidad, junto con diecinueve comentariese articult™.

32 y/er Ricoeur (2001); O'Neill (1996); Goodin (1985apnas (1995, [1979]) y Levinas (1974).

°3 ver, por ejemplo, Meek Lange, Rogers y Dodds (20R®gers, Mackenzie y Dodds (2012); Macklin
(2012, 2003): Solbakk (2011); Luna (2009, 2008)r¢#¢2008): Bonilla (2006); Nickel (2006); Levire al.
(2004) y Kipnis (2001, 2003).

%34 Bjoethics Thesauru@011).

3% Rogers y Ballantyne (2008).

36 \er Blacksher y Stone (2002)Theoretical Medicine and Bioethic3(6), 2002.

37 ver Ruof (2004).

38 \er Levineet al.(2004),AJOB,4(3), 2004 yOpen peer commentariedJOB,4(3), pp.: 50-86, 2004.

165



En 2008 se publicé un numero especial lrirnal of Empirical Research on Human
Research EthicJERHRE dedicado a demostrar la importancia de aplicarenfoque
empirico para comprender la vulnerabilitfid

Finalmente, en 2012, éhternational Journal of Feminist Approaches of &iuics
(IJFAB) dedico un numero especial a la vulnerabilidadda@ose la vinculaba a temas de
bioética, ética de la investigacion, género y safudilli se presentaban y defendian
distintas visiones teoricas sobre la vulnerabilidad

El incremento de publicaciones académicas dedicadata tematica pone de manifiesto
su importancia y actualidad, asi como deja entreuesreciente complejidad. El concepto
de vulnerabilidad es utilizado actualmente en diagrareas vinculadas a cuestiones de
bioética, de ética de la investigacion, de saludlipa, de género —entre otras. En esta tesis,
como sefialé lineas atras, me centraré en el andksiconcepto de vulnerabilidad en el
campo de la ética de la investigacion, y especifde, en el de la ética de la

investigacion en ciencias sociales.

Una de las constantes en la bibliografia que spabdel tema de la vulnerabilidad en el
contexto de la ética de la investigacion es la ma@peia brindada a dicho concepto y al
mismo tiempo la falta de consenso con respectoéasguentiende por vulnerabilidad,
grupos o poblaciones vulnerabl®s Las y los autores que abordan el tema coincielen,
general, en que es un concepto relevante paracka @& la investigacion pero que es
esquivo cuando se trata de determinar sus cadtasi principales, su alcance y
extension*.

En una primera aproximacion a la nocion de vulriédalol, esta puede ser definida
como la calidad dser vulnerableesto es, que alguien “puede ser herido o rel@bioén,
fisica o moralmenté&*>. Esta nocién se aplica principalmente a seres hasg se predica

de individuos, grupos o poblaciones.

%39 Ver Sieber (2008) YERHRE 3(1), 2008. Esta revista publica frecuentememestigaciones sociales y
conductuales llevadas a cabo por socidlogas/aslpgias/os, educadores —entre otros.

40 v/er IJFAB, 5(2) 2012.

%41 ver Kipnis (2001), Macklin (2003), Ruof (2004), kst (2008), Luna (2009) y Meek Lange, Rogers y
Dodds (2013).

42 y/er, por ejemplo, Ruof (2004: 2), Hurst (2008: 19 Meek Lange, Rogers y Dodds (2013: 333).

43 Real Academia Espafiola (2001). Entradas: “vulrikdab” y “vulnerable”.
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En ética de la investigacion es frecuente hacer dedo concepto de «poblacién

vulnerable». En término generales se lo define como

“...[UIn grupo de personas que, en virtud de alguaracteristica que comparten, como la de
poseer habilidades cognitivas limitadas o encasgran circunstancias sociales de desigualdad,

merecen proteccion especial en el contexto denwesiigacion biomédica®.

Algunos de los interrogantes que surgen en toraot@matica de la vulnerabilidad son
los siguientes: ¢qué es la vulnerabilidad? ¢Esulaekabilidad unacondicion de la
naturaleza humana unacaracteristica propiade determinadas personas o poblaciones?
¢, Qué situaciones, condiciones o circunstanciasnhacana persona vulnerable? En el
marco de una investigacion: ¢qué beneficio reptagesra las personas involucradas ser
consideradas como vulnerables o en situacién deexalbilidad? Y paralelamente: ¢queée
deberes u obligaciones deberian adscribirse anl@stigadores que trabajan con personas
en situacion de vulnerabilidad?

La problematica de la vulnerabilidad ha sido amalizen profundidad en el contexto de
la ética de la investigacion biomédita Gran parte de los documentos y guias éticas
internacionales hacen referencia y sefalan paatidaldes con respecto a la inclusién de
poblaciones o grupos vulnerables en las investgas*®.

Esta problematica, en cambio, ha recibido menarcaia en el campo de la ética de la
investigacion socidt”. Es importante destacar que a pesar de que lanabifidad no ha
sido analizada en profundidad, la investigacién personas y grupos vulnerables es una
practica comun en investigacion social. En losnd8 afios, han aparecido un gran namero

de revistas especializadas en éareas de la investiggocial con grupos considerados

344 «[A] group of persons who, in virtue of some fe@tithey share, such as limited cognitive abilities

unequal social circumstances, are deserving ofiappmtections in biomedical research”. Nickel ¢80
245). La traduccion es mia.

*% Ver, por ejemplo, Meek Lange, Rogers y Dodds (20R®gers, Mackenzie y Dodds (2012); Macklin
(2012, 2003); Solbakk (2011); Luna (2009, 2008)r4t(2008); Bonilla (2006); Nickel (2006); Levire al.
(2004) y Kipnis (2001, 2003).

*48 ver, por ejemplo, laPautas éticasle CIOMS-OMS (2002), I®eclaraciénUniversal sobre Bioética y
Derechos Humanode UNESCO (2005) o [Beclaracion de Helsinkj2013).

4T ver Sieber y Tolich (2013); Santi (2013, 2012)rp8n et al. (2004).
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vulnerables: The Journal of Genocide Researdmternational Migration Journal of
Refugee StudieBisastersy Journal of Conflict Resolutiof®

Una de las caracteristicas distintivas de grarepdetlas investigaciones sociales que
involucran personas y grupos vulnerables es queb@to de estudio se encuentra
intrinsecamente vinculado con aquellas condiciefy@ssean sociales, culturales, politicas
o econémicas- que hacen que la poblacién en coesti considerada vulneratife Como
por ejemplo, los estudios sociales que se realixan minorias étnicd¥, victimas de
violencig®'y refugiado®®>. En estos casos, no puede evitarse incluir a pstasnas en las
investigaciones dado que lo que se intenta invastspn cuestiones que los afectan,
involucran y benefician potencialmerie

Por otra parte, se ha evidenciado una globalizad&a investigacion social, que se
vincula justamente con los problemas que caraeterdzos paises menos desarrollados con
poblaciones extremadamente vulnerables y que alaaatencion de investigadoras/es de
diversos lugares del mundo. Broenal. sefialan al respecto:

“La globalizacion de la investigacién esta intimaieerelacionada con las caracteristicas
particulares de los problemas que caracterizars aelgiones en desarrollo. (...) La provision
internacional de campos de refugiados a menudddeaasompafiada de diversas formas de
investigacion cientifica y social, que han indagagor ejemplo, en las consecuencias
psicoldgicas de traumas devastadores, especialrdenit@dos de genocidios masivos como el
de Ruanda a mediados de 1990 y el de la RepUbéiozobratica del Congo, mas recientemente.
Estas investigaciones incluyen el estudio docurhelgaaspectos altamente sensibles de tales
acontecimientos, en particular, los que indaganresda tortura, el duelo y la violencia

sexual®.

48 Brown et al. (2004).

49 ganti (2007) y Santi y Righetti (2007 [2008]).

% y/er Diniz (2007).

*1ver Fontes (2004).

%52\/er Jacobsen y Landau (2003)

3 En una investigacion biomédica en ocasiones puwadiarse recurrir a personas en situacion de
vulnerabilidad y solo involucrarlas cuando seai@simente necesario. Por ejemplo, cuando se im&estin
nifias/os de lo que se trata es de recurrir a eflasilo cuando sea imprescindible para obteneosidatos
qgue de otra forma no pueden ser obtenidos.

>4“The globalisation of research is intimately rethto the particular features of the problems datarising
developing regions. (...) International provision f@fugee communities has often been accompanied by
social scientific forms of enquiry, for examplednthe psychological implications of catastrophiguma,
especially arising from mass genocidal events ekiethby Rwanda in the mid-1990s and the Democrati
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Un ejemplo paradigmatico de esto son Hadgeradasinvestigaciones realizadas con
mujeres violadas en el marco del conflicto Bosneazdgovina (1991-1995) en la antigua
Yugoslavia. Rose Lindsey, una investigadora esfigtgigen temas de violencia contra las
mujeres, cuestiona estas investigaciones y sefialamel afan de difundir y repudiar estas
violaciones se ha descuidado a las victimas y sedegado de lado cuestiones éticas
basicas como la proteccion de estas mujeres, gliaedo de la confidencialidad de sus
testimonios y el respeto de su privacitfad

Este fenomeno de globalizacion de la investigagi@mtea problemas éticos de gran
envergadura dadas las diferencias sociales y aldtrentre investigadores/as y
participantes y dada la dificultad para implementaa revision ética adecuada de la
investigacion, teniendo en cuenta el contexto equelse lleva a cabo. Por otra parte, las
expectativas reales de que las personas 0 grudosiagls se beneficien por su
participacion en la investigacion son, en ocasipmesertas y esto genera cuestionamientos
en torno a la justificacion ética y al valor sodalestas investigaciones.

Desde un punto de vista practico, investigar carpgg vulnerables representa uno de
los desafios mas exigentes en materia de ética deséstigacion, en tanto es necesario
equilibrar la proteccion brindada a estos grupos ebrespeto de su autonomia y su
voluntad de participar o no de una investigacion.

Por otra parte, resulta complejo encarar estasiigaeiones, ya que se da la situacion,
en un punto paraddjica, de que estas personas rpsedalafiadas por participar en una
investigacion pero al mismo tiempo es imprescirgibVestigar y conocer mas sobre estas
personas.

Como sostienen Jacobson y Landau:

Republic of Congo more recently. These include doentary research into highly sensitive aspectauof s
events, particularly those exploring torture, beesaent and sexual violence”. Brovet al. (2004: 3). La
traduccion es mia.

%% En algunos casos, sefiala la autora, las publitesicealizadas en base a los testimonios de laesuj
tenian tantos detalles que rozaban con la porriagfed describia la posicion en las que las mujeabsan
sido violadas, el lenguaje usado por los violadoess). Algunas de estas investigadoras eran oegdas
académicas y feministas, lo cual pone de manifiestimportancia de proteger y asegurar el respeto d
cuestiones éticas basicas mas alla incluso del mmigo que el investigador o investigadora puedarteon

la causa que esta investigando. Ver Lindsey (2002).
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“Investigar con poblaciones vulnerables como losugiados, que pueden estar
involucrados en actividades ilegales o semilegailesitea numerosos problemas éticos. La
marginalidad politica y legal de los refugiadoseygmnas desplazadas internamente (IDPs)
significa que ellos tienen pocos derechos y quevsitimerables a las acciones arbitrarias por
parte de las autoridades del Estado, y, en algaoasiones, incluso de la comunidad de
ayuda internacional. En zonas de conflicto o enasibnes de colapso estatal, pocas
autoridades estan dispuestas a proteger a losiadfggde aquellos que pueden hacerles
dafio, incluyendo a los investigadores, cuyas aesipueden tener consecuencias menos que

ideales®®.

Desde un punto de vista teorico, el abordaje datepto de vulnerabilidad y otras
nociones vinculadas -como la de individuos, grupopoblaciones vulnerables- se ha
complejizado y ampliado en afios recientes.

Como sefalé méas arriba, en la actualidad se hanrartado exponencialmente la
bibliografia que se ocupa del tema de la vulneidddl en el marco de la investigacion
biomédica. Pero en el campo de la investigacidéimksigue siendo un tema escasamente
abordado tanto en la bibliografia especializadaccem las guias éticas -salvo contadas
excepcioned’. Como se ver4 con mayor detalle en el préximotelpiuna de las
dificultades de los avances actuales y fasvas generacion®8 del concepto de
vulnerabilidad es que suponen un desarrollo ddita ée la investigacion tanto a nivel
académico como a nivel practicd En el contexto de la ética de la investigacién en
ciencias sociales el desarrollo de ambos aspesttismgado y en esto se fundamenta la

necesidad de un analisis filoso6fico de estos temas.

%6 «“Research into vulnerable populations like refisgesme of whom might be engaged in illegal or semi
legal activities, raises many ethical problems. pbktical and legal marginality of refugees andP¥means
that they have few rights and are vulnerable tdtrary action on the part of state authorities anthetimes
even the international relief community”. Jacobgdrandau (2003: 187). La traduccién es mia.

57 Ver Sieber y Tolich (2013), Liamputtong (2007),nEes (2004), Browrt al. (2004), Jacobsen y Landau
(2003), Sieber (1992) y Loo (1982).

%8 He denominadauevas generacionete la vulnerabilidad a un conjunto de propuestassg caracterizan
por intentar poner en cuestion los conceptos amésriy crear uno nuevo, generando asi una prdiferaa
veces correctamente fundamentada y otras veceatermnceptos de vulnerabilidad.

5% Me refiero principalmente a la existencia de cémide ética y normativas para guiar las investgesi
con seres humanos.
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Hasta aqui he presentado los debates actualesrenaioconcepto de vulnerabilidad y
he mostrado como se ha constituido en un concégte en ética de la investigacion en los
altimos tiempos.

En el proximo apartado analizaré un referente dibla en torno al concepto de
vulnerabilidad: eprincipio de proteccion del vulnerabtie Robert Goodi{°. Este modelo
de la vulnerabilidad es amplio en cuanto a su akantrasciende el &mbito de la ética
aplicada, no obstante, resultard de utilidad pdadoear un argumento en pos del
reconocimiento de la vulnerabilidad de las y lostippantes en investigacion social.
Luego, analizaré diversas concepciones de la \abiletad en los principales documentos

de bioética y ética de la investigacion biomédica.

3. Una aproximacion teorica a la vulnerabilidad: Godin y el principio de proteccion
del vulnerable

“El simple hecho de que una persona sea muy viifeefan relacion] a usted
impone sobre usted responsabilidades especialaespecto a elld®.

Goodin, 1985a.

En 1985 el politdlogo Robert Goodin publica el dibProtegiendo al vulnerable
[Protecting the Vulnerab]ey otros articulos vinculados con esta tematfc&u objetivo es
ampliar las responsabilidades sociales que tendmom otras personas. El propdsito
ulterior del autor es argumentar a favor del estddobienestar como una institucion
politica capaz de proteger a las personas masrables.

Con ese fin desarrolla un modelo de la vulneradljdya que sostiene que es la
vulnerabilidaddel otro el fundamento de nuestras responsabédglgbligaciones y no un
acuerdo voluntario entre partes como sostienen Yattos autore§® Analiza distintos
tipos de responsabilidades basadas en diversasoreda sociales: la familia, los amigos,

las relaciones de negocio y la ética profesionadjoos y abogados principalmente). Y

%% Goodin (1985a, 1985b).

6! «The simple fact that a person is so very vulnkradb you imposes upon you special responsibilities
respect of him”. Goodin (1985a: 38). La traducoédmmia.

%62 Ese mismo afio publicé: “Vulnerabilities and Resgibilities: An Ethical Defense of the Welfare State
The American Political Science Revjewol. 79, No. 3. pp.: 775-787, 1985 [1985b].

%63 \/er Goodin (1985a) especialmente el capitulo 3.
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muestra como el modelo de la vulnerabilidad resulés adecuado para dar cuenta de las
distintas responsabilidades que tenemos hacidnos. o

Para lograr esto Goodin pone en cuestion el modkolas responsabilidades
autoasumidas. Parte de una intuicion moral fundémhesegun la cual tenemos
responsabilidades especialmerftgertes hacia aquellas personas con las que se ha
establecido un vinculo particular: la familia, lamigos y compatriotas, y unaenor
responsabilidad hacia los extra?f8s Su estrategia no es negar estas responsabilidades
primarias o especiales sino mostrar que no sorciedge por el vinculo que media entre
ellas o el acuerdo voluntario que las estableceid,gpor el contrario, que son parte de un
conjunto mayor de responsabilidades que tenemas kexmas vulnerables

Goodin reconstruye y cuestiona el modelo de lagporesabilidades especiales,
denominado en términos de obligaciones autoasumyidiefendido por Hait>, segin el
cual existe un conjunto debligaciones especialedistintas y moralmente mas
demandantes respecto deddsigaciones generales

Las obligaciones especiales cuentan con dos cegdicias distintivas con respecto a las
generales: en primer lugar, varian de persona eome, a diferencia de las generales que
son iguales para todos. En segundo lugar, soneebeacia un otro en particuldr Estas
obligaciones, segun Hart, se fundan eragnerdo voluntarioco unapromesarealizada a
otra persona. Dicho negativamente: no existen resgmlidades especiales que no hayan
sido voluntariamente asumid&s

De acuerdo con Goodin, el modelo de las obligasi@goasumidas falla en dar cuenta
de ciertas responsabilidades ampliamente recormadmo las familiares (no se elige
nacer asi como tampoco se eligen los padres o hasfws). El mismo Hart reconoce esta
dificultad en su propuest& Otra objecién a este modelo es que funciona ®mdsos de
igualdad de poder de negociacién entre las parfaaycuando estas son desiguales (por

ejemplo, entre médicos y pacient&3) Por ultimo, cuestiona el hecho de que las

%% Goodin (1985b: 775-776).
%% Goodin (1985b: 776).

%€ Goodin (1985b: 777).

%" Goodin (1985b: 777).

%8 Goodin (1985b: 777).

%% Goodin (1985a: 37-38).
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obligaciones especiales se funden solamente eprangsa, y sefiala que las promesas son
moralmente relevantes por la dependencia del omaespecto a lo prometitid

El argumento general que presenta Goodin en cdatesta posicion consiste en sefialar
gue las responsabilidades especiales que tenem@sdieas personas en particular no se
fundan en un acto de la voluntad sino epdauliar vulnerabilidad y dependencia del otro
con respecto a nuestras acciones y eleccitBheSu tesis es que el modelo de la
vulnerabilidad brinda un mejor anélisis y fundanoeti estas responsabilidatiés

Habiendo puesto en cuestion este modelo, Goodimzaven la definicién del concepto
de vulnerabilidad y en el establecimiento d@sncipio de proteccion del vulnerable

Con el concepto de vulnerabilidad hace referensem@almente astar en peligro de
ser dafiadd® Este dafio puede afectar el bienestar de la persorsus intereses,
entendiendo intereses en un sentido amplio quayiaaio solo lo material sino también lo
emocional’®, En este sentido, la persona puede verse afeatiafisica, psiquica como
emocionalmente.

El concepto de vulnerabilidad propuesto por Goaslinsiempre relacional y relativo,
esto es, se eallnerable en relacion a un individuo o grugae tiene la capacidad o de
ayudar o de dafar a la persona en cuestion (rel¥io/ se es vulnerable en relacian
otro en particular a aquel que pueda tener un mayor impacto emieseses de la persona
en cuestion (relativé}>. Goodin sefiala al respecto:

“A es vulnerable [en relacion]Ba si y solo si, las acciones y eleccione8d®rieden tener un
gran impacto en los interesesAlé€...) Proteger a las personas vulnerables es entolesesble
desde un punto de vista moral porqueteris paribuses moralmente deseable que los intereses

y el bienestar de las personas sean promovitios”

> Goodin (1985a: 43-44).

"1 Goodin (1985b: 777).

"2 El modelo de las obligaciones autoasumidas quedatisumido y contemplado como un caso especial del
modelo de la vulnerabilidad. Ver Goodin (1985ay43.).

"3 Goodin (1985a: 110).

5" Goodin sigue a Feinberg en su definicion de d&®o.el capitulo 3 de esta tesis donde se desaesita
concepto.

"> Goodin (1985b: 779).

76 «A is vulnerable toB if and only if B's actions and choices have a great impacninterests (...)
Protecting the vulnerable is thus morally desirabézausegceteris paribus it is morally desirable that
people's interests and welfare should be furtherédbdin (1985b: 779). La traduccién es mia. Esfasil
autor.
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El modelo presentado por Goodin es amplio en cuarda alcance, ya que apunta a
justificar las diversas responsabilidades que tiedlas personas basadas en la
vulnerabilidad del otro, teniendo en cuenta el icdpaue las acciones de aquellas pueden
tener en este.

Proteger al vulnerableagrega Goodin, implica actuar de forma responshatéa el

otro tanto individual como colectivamente:

“Cuando las personas son particularmente vulnesabldependen de usted, por cualquier
razén, tiene usted una responsabilidad especjalaieger sus intereses. Cuando son vulnerables
[en relacion] a usted en forma individual, debechugproducir este resultado directamente a
través de sus propios esfuerzos. Cuando estasiperson vulnerables [en relacidn] a un grupo
del que usted forma parte, el grupo como un todegsonsable de proteger estos intereses, y
usted como individuo dentro de ese grupo tienen responsabilidad derivada de ayudar a
organizar y participar en un esquema de cooperaanire los miembros de ese grupo para
producir ese resultadyf”.

De esta manera, concluye el autor, se es respernsaitbindividual comogrupalmente

porla proteccién de aquellas personas vulnerablegstras acciona¥’.

Hasta aqui he delineado los elementos esencialenatielo de la vulnerabilidad de
Goodin. Aunque este modelo es susceptible de asitic lo que me interesa destacar a
continuacion y retomar de su propuesta es la idegud las personas son responsables por

otros si sus acciones y elecciones pueden tenereingia en ellas tanto si se actua

7T “wWhere people are particularly vulnerable to opefedent upon you, for whatever reasons, you have a

special responsibility to protect their interesth&ke they are vulnerable to you individually, yousinseek to
produce this result directly through your own effoMVhere they are vulnerable to a group of yoe,gtoup
as a whole is responsible for protecting theirrgge and you as an individual within that groupéa
derivate responsibility to help organize and paotite in a cooperative scheme among members ofjitbap
to produce that result”. Goodin (1985a: 206). laaltrccion es mia.

"8 para ampliar las formulaciones de este principioGoodin (1985a) especialmente el capitulo 5.

" Muchos tedricos cuestionan que en ausencia dénenlu exista algun tipo de deber u obligacién hati
otro. Este ndcleo tedrico, aunque no en términoautfeerabilidad, se debate actualmente en tortenah de
pobreza y justicia global. Ver Manterola (2013)exsplmente el capitulo 1.
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individual como colectivamente. Estas responsadkés se acrecientan en diversas
relaciones sociales como las que se establecen epntexto profesion.

El autor no analiza en particular la relacidbn geeestablece entre investigadores y
participantes, no obstante esto, considero queosiblp aplicar su modelo siguiendo la
reconstruccion que hace de otros vinculos profasn y fundamentar por qué es
moralmente relevante proteger a las personas @acgh de vulnerabilidad en el contexto
de una investigacion social.

De esta manera, y siguiendoplncipio de proteccion del vulnerablge Goodin, es
posible afirmar que las y los investigadoras/esatex tienen umoble deber de proteger y
promover el bienestar de los participanteso basado en suofesiony otro basado en la
vulnerabilidad del otro. En este sentido, es posible afirmar ggienoralmente deseable
proteger los intereses de una persona vulneralphds/ aln si esa persona se encuentra
relacionada bajo un vinculo especial como es éhdestigador/participante.

Por otra parte, cuando se investiga con persogaspps en situacion de vulnerabilidad
el impacto y las consecuencias de las accioneasdeslinvestigadores (individualmente) o
del equipo de investigacion (colectivamente) pueskEmnmayores que en investigaciones
gue no involucren a estas personas y grupos, mien cuenta la particular situacién de
base en la que se encuentran. Esto justifica gba dsegurarse su respeto y proteccion
dadas las consecuencias negativas que la invaétigagede tener en el bienestar de las y
los participantes.

Como sefialé lineas atras, en el contexto de la déda investigacion biomédica esta
asegurada al menaserta consideracion especial de las personas y grupogrables, y
salvo algunas posiciones criticdssuele reconocerse el concepto de vulnerabilidatbco
una categoria de andlisis moralmente relevantecaarbio, en ciencias sociales no se ha
avanzado en este punto. De hecho, como he sef@falds capitulos anteriores, se suelen
subestimar los problemas éticos que estas invesiigss pueden generar en las y los
participantes.

En el caso de personas y grupos vulnerables eiremfio de leexcepcionalidad de las

ciencias socialeson respecto a la posibilidad de dafar a losqipatite3®? es puesto en

%80 \/er Goodin (1985a) especialmente el capitulo 4.
81 evineet al.(2004).
*82y/er el capitulo 1, apartado 4 de esta tesis.
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duda, ya que la magnitud de estos puede ser coaisides incluso tener consecuencias
irreversibles en las y los participantes.

La investigacion que se realiz6 en Colombia conenagj violadas en el marco del
conflicto armado da cuenta de los posibles daflos gue se puede exponer a las y los
participantes. Esta investigacion en particulabingraba una poblacion muy vulnerable y
tuvo grandes inconvenientes en relacion al resgualtel la confidencialidad de la
informacion y la preservacion de la identidad de faujeres entrevistadas. Como
consecuencia directa de su participacion en esteiedas mujeres podian ser facilmente
identificadas y quedar expuestas a ser estigmaszadcluso violentadas nuevamente.

El argumento de laxcepcionalidad de las ciencias sociate® ante estos casos en los
gue es posible brindar razones basadas en la ablhdad del otro para asegurar su
proteccién, y en los que la evidencia y las expeiés previas ponen de manifiesto los
dafios potenciales a los que se expone a estosiEamtes si no se toman ciertos recaudos
éticos.

Para terminar quisiera sefialar que practicamerale@er investigacion que indague en
temas de violencia 0 en general en temas sendibfasede poner en riesgo a las y los
involucradas/os. La magnitud de estos riesgos digpéndel contexto sociocultural y
politico asi como de otros factores vinculados mvastigacién. En el ejemplo citado las
mujeres podian ser violentadas en calidad de \astign a raiz de la revelacion de la
identidad de los perpetradores vinculados al aciofiirmado.

A través de casos como estos se pone seriamendedenel argumento de que las
investigaciones sociales no pongan en riesgos w l@s involucrados. Asimismo pone de
manifiesto que dada la situacion de base de lasopas y grupos en situacion de
vulnerabilidad los dafios que una investigacion puedarrear en ellos son muy

significativos.

En lo que sigue analizaré el concepto de vulnedaily de poblaciones vulnerables en
los principales documentos de bioética y éticaadmVestigacion biomeédica, ya que esta
categoria fue abordada y difundida, en un primanamio, a través de estos documentos.

%83 Liamputtong define a la «investigacién en temassigdes» como aquella que indaga en actitudes y
comportamientos considerados privados o intimoga cavelacion puede causar censura, malestar epued
desacreditar o incriminar a las personas involasader Liamputtong (2007: 5).
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4. El concepto de vulnerabilidad en los documentog guias de bioética y ética de la
investigacion biomédica

En ética de la investigacion, como en otras areda dtica aplicada, la interaccion entre
los debates académicos y el ejercicio de dichaptiisa a través de los codigos que la
guian es mutuamente enriquecedora. En el cas@wartdel concepto de vulnerabilidad
los documentos y guias éticas han jugado un rairadlean el uso y difusion de este
concepto asi como en su desarrollo y ampligéfoiNo obstante esto, los documentos y
guias éticas usualmentenumeran grupos de personas vulnerables —nifios, mujeres
embarazadas, prisioneros o minorias étnicas- sinrgadefinicién de dicho conceptd

La proliferacion de «poblaciones vulnerables» eh documentos y guias éticas ha
favorecido la critica de este concepto y la puestduda de su utilidad real para proteger a
estas personas y grupts Si tomamos tres de los principales documentasigsgéticas -el
Informe Belmon{1979), laDeclaracion de Helsink{2013) y lasPautas éticasle CIOMS-
OMS (2002)- nos encontramos con méas de veinte grupimerables distintd¥. Entre
ellos se destacan: las minorias étnicas y racissnomades, las personas de bajos
recursos econdémicos, los seriamente enfermos,el@®mas institucionalizadas, los nifios,
las personas mayores, los refugiados y desplazbmoprisioneros, los desempleados, los
miembros de grupos jerarquicos como las fuerzasiglals y armadas —entre otros.

Una dificultad que emerge de este conjunto hetamée grupos vulnerables es: ¢,qué
tienen en comun? ¢Qué los hace vulnerables? Algdoosmentos de ética biomédica
simplemente enumeran grupos vulnerables, mienttgs afros intentan brindar una

definicion del concepto de vulnerabilidad.

84 Es por esta razén que en este apartado, a diferéecotros problemas analizados en esta tesis, se
abordaran en detalle los documentos y guias étitaslacion al concepto de vulnerabilidad. Estdedge a
que el concepto de vulnerabilidad ha sido incomp@ran primer lugar a los documentos de ética de la
investigacion, y muchos de los debates académigeduggo tuvieron lugar toman como fuente de aralis
estos documentos.

82| una (2009) y Santi y Righetti (2007 [2008]).

%86 \/er Levineet al. (2004).

87 Sigo a Hurst (2008: 192-193), quien compila lostidios grupos vulnerables en los documentos
internacionales de ética. Ella incluye tambiéngais deBuena Practica Clinica&laboradas por autoridades
regulatorias de Europa, Japén y Estados Unidos: ({396). Estas guias no obstante no son obligatoria
internacionalmente. La autora también incluye 43aCFR 46 —lacommon rule que tampoco es de alcance
internacional sino que es la regulacidn que rigestados Unidos. Para una critica de la ICH (1986Kaur

y Yeow Choy (2012).
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En los proximos apartados reconstruiré los docunseptguias éticas principales (el
Informe Belmontla Declaracion de Helsinkilas Pautas éticasde CIOMS-OMS vy la
Declaracién sobre Bioética y Derechos Humands la UNESCO) y mostraré las
principales limitaciones y dificultades que presen¢stos documentos para dar cuenta del

concepto de vulnerabilidad.

4.1. ElInforme Belmont

Una de las primeras referencias a la problematda gulnerabilidad se encuentra en el
Informe Belmontde 1979. En elnforme se hace referencia indistintamente a ‘sujetos’,
‘grupos’ o ‘poblaciones vulnerables’. Se los meneai@n la aplicacion de los principios
éticos® cuando se describen los requerimientos del cansiento informado, la
evaluacion de riesgos y beneficios y la selecc@®augetos de investigaciil

Se sigue dellinforme que en el caso de incluir «poblaciones vulnerables las
investigaciones se debe considerar especialmenteldatariedad de la participacion, la
justificacién de la inclusibn de estos grupos elacién con los riesgos y beneficios
esperados, y finalmente, se debe fundamentar la@siac misma de realizar una

investigacién con estas poblaciofi@sLuego se sefialan algunos grupos vulnerables:

“Ciertos grupos, como minorias raciales, los deopaecursos econdmicos, los seriamente
enfermos y los institucionalizados, pueden ser edgdas constantemente como sujetos de
investigacion debido a su disponibilidad en lugatesde se conducen investigaciones. Por
razon de su estado dependiente y su frecuenterwamigrometida capacidad de consentimiento
libre, deben ser protegidos del peligro de versaigtos en investigaciones solamente por la
conveniencia administrativa 0 porque sean faciles ndanipular como resultado de su

enfermedad o condicién socioeconémica”

%88 Como sefialé al comienzo de esta tesis, los prirscéticos son: el respeto a las personas, la isenefa y

la justicia. Ver Comision Nacional para la Protéecde Sujetos Humanos de Investigacién Biomédida y
Comportamiento (1979).

89| una (2009: 124).

%90 Comisién Nacional para la Proteccién de Sujetosmahps de Investigacion Biomédica y de
Comportamiento (1979).

9! Comisién Nacional para la Proteccién de Sujetosn&hps de Investigacion Biomédica y de
Comportamiento (1979: 13).
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En el Informe coexisten dos conceptos de vulnerabilidad: unaci@hado con el
principio de respeto de las personas y vinculadda adificultad para brindar un
consentimiento informado autbnomo. Y otro concefacionado con dos aspectos del
principio de justicia: la injusta carga que recabrs ciertos grupos desfavorecidos y
dependientes al ser seleccionados como sujetos/éstigacion y la distribucion injusta de
los beneficios de la investigacfh Recordemos que é&hforme fue redactado luego de
gue se hicieran publicas varias investigaciones owmrovertidas éticamente, entre ellas,
el caso Tuskegee, en el que se estudio la evolucaioral’ de la sifilis con poblacion
afroamericana de muy bajos recursos durante caaadog’>>.

A partir de la publicacion ddhforme otros documentos de ética de la investigacion,
sobre todo aquellos dedicados a la investigacioméidlica, suelen incluir dentro de sus
recomendaciones alguna gufa o pauta sobre indiwidymblaciones vulnerabfé Como
sefiala Luna, un andlisis de los documentos de @dicaienta de como kiforme Belmont
marcé la pauta de cémo abordar este contépt&l énfasis en el consentimiento
informado, asi como la ‘enumeracion’ de grupos ertdbles, van a ser constantes en otros

documentos y guias.

4.2. LaDeclaracion de Helsinki

La Declaracion de Helsinkiredactada por la Asociacion Médica Mundial en4196
incorpora el tema de la vulnerabilidad en la versiél afio 2008° y a partir de entonces
dedica uno o dos paragrafos a las poblaciones naliles. Recientemente, ha sido
publicada una nueva versién deDiaclaracion®’. A continuacién se analizara la versién de

2013 y se la contrastara con la de 2008.

92y/er Nickel (2006) y Rogers, Mackenzie y Dodds (201

93| caso fue descripto en la nota 57 de esta tésisBrandt (2003) para un anélisis detallado dsbc

94 ver, por ejemplo, CIOMS-OMS (2002), UNESCO (20953MM (2013).

9% | una (2008).

9% En la version del afio 2000 se sefialaba que: fsen reconocer las necesidades particulares dpiéos
tienen desventajas econOmicas y médicas”. Y se dehsiderar especialmente “...a los que tienen la
investigacion combinada con la atencion médicat. MdM (2000: paragrafo 8).

7 La nueva versi6én fue publicada en octubre de 20¥8rsi6n en castellano disponible en:
http://www.wma.net/es/30publications/10policiesib8éx.html[Gltimo acceso: 31 de octubre de 2013].
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En la version actual se introdujeron una serie W#itslos para dividir los diversos
temas que aborda Reclaraciony uno de ellos es el de: “Grupos y personas vabies”.

Se dedican dos paragrafos a estos grupos. Endgrpfo 19 se sefiala que:

“Algunos grupos y personas sometidas a la investigason particularmente vulnerables y
pueden tener mas posibilidades de sufrir abus@io ddicional. Todos los grupos y personas

vulnerables deben recibir proteccién especitiéa”

Con respecto a la version de 2008 se agrega |bildasil de que estas poblaciones
sufran un abuso o dafio adicional. La posibilidadirdeemento del dafio es una cuestion
sumamente relevante a considerar cuando se inesiig poblaciones vulnerables. Esta
cuestion ha sido frecuentemente opacada por elsienfaindado al consentimiento
informado y la participacion voluntaria de estasspeas y grupos. Este paragrafo también
sefiala quéodoslos grupos y personas vulnerablésben recibir proteccion especifita
No obstante, no se detalla en qué consistiriapestaccion.

Se retira en la nueva version la especificaciomgaé se entiende por «poblaciones
vulnerables». Antes se sefalaban algunas cardic&side estas poblaciones: aquellas que
no pueden otorgar o rechazar el consentimientot@n esujetos a coerciBfi. Si bien
aquella referencia era limitada, al menos permastablecer a qué se aludia con «poblacion
vulnerable». En esta nueva version no se espedBta concepto, solo se sefiala que
pueden sufrir algiin abuso o dafio adicional.

El paragrafo 20 también dedicado a los grupos vabies sefiala lo siguiente:

“La investigacién médica en un grupo vulnerabl® s@ justifica si la investigacion responde
a las necesidades o prioridades de salud de egie grla investigacion no puede realizarse en
un grupo no vulnerable. Ademas, este grupo podréfieéarse de los conocimientos, practicas o

intervenciones derivadas de la investigacitn”

%98 AMM (2013: paragrafo 19).

%99 En |a versién en espafiol de este paragrafo sa leaitido la palabraulnerableen la Gltima oracién, y
fue corregida por la AMM por sugerencia mia y decolega Ignacio Mastroleo.

0% «Algunas poblaciones sometidas a la investigasigm particularmente vulnerables y necesitan prigecc
especial. Estas incluyen a los que no pueden atorgachazar el consentimiento por si mismos ysaglee
pueden ser vulnerables a coercion o influencialinzg. AMM (2008: paragrafo 9).

%01 AMM (2013: paragrafo 20).
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La formulacién de este paragrafo es similar a lesiga anterio?”>. No obstante se
sacaron dos términos que ampliaban el alcancetdgasagrafo, alli se hablaba de “grupo
o comunidaden desventajao vulnerable” ahora se plantea la cuestidn enité@snde
“grupo vulnerable” exclusivamente.

En esta nueva versidn se agrega que solo debearsaliinvestigacion con un grupo
vulnerable cuandao pueda ser realizada en otros grupos no vulneslfdsta posibilidad
gue apunta al resguardo y proteccion de estos grggove sensiblemente reducida en el
caso de las investigaciones sociales en las quellaggue motiva la investigacion es
generalmente lo que hace a la persona o grulm@rable por ejemplo, cuando se investiga
con mujeres victimas de violencia o con comunidautigenas.

La nueva revision de |®eclaracién de Helsinkpresenta un gran avance y un gran
retroceso en el abordaje de personas y gruposrables respecto de la version anterior. El
avance es el reconocimiento de que estas persor@sipps pueden sufrir un dafo
adicional, y el retroceso es la falta de espedfiay definicion de qué se entiende por
grupo vulnerable Al no dar mayores detalles al respecto, los asnite ética o las/os
investigadoras/es que utilicenDeclaraciondeberan recurrir a concepciones habituales de

“grupos vulnerables” o deberan consultar otrasgyéieas.

4.3. LasPautas éticagsle CIOMS-OMS

Otro documento de gran relevancia en materia da é la investigacion son las guias
éticas elaboradas por CIOMS-OMS en 1982 y revisada$993 y 200%° Estas guias

fueron redactadas con el fin de abordar problertiessécaracteristicos de los paises en

802« 3 investigacion médica en una poblacién o comadicon desventajas o vulnerable sélo se justfita
investigacion responde a las necesidades y praeilde salud de esta poblacion o comunidad y sieexi
posibilidades razonables de que la poblacién o o@ad, sobre la que la investigacion se realizargpo
beneficiarse de sus resultados”. AMM (2008: parfagtd).

693 Consejo de Organizaciones Internacionales de iesci@s Médicas (CIOMS) en colaboracién con la
Organizaciéon Mundial de la Salud (OM®rutas éticasnternacionales para la investigaciéon biomédica en
seres humangssinebra, 2002. El nombre de estas guias en 1882 kgeramente con respecto a la version
actual:Propuesta de pautas éticas internacionales paravastigacion biomédica en seres humanos.
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desarrollo, y de hecho, uno de los motivos deravacion de lI&@Propuestas de pautate
1982 fue la investigacién con poblaciones vulnegi

Tanto la version de 1993 como la de 2002, denoras@dutas éticasnternacionales
para la investigacion biomédica en seres humanmsndan una definicion de la

vulnerabilidad:

“El término “vulnerabilidad” alude a una incapaaid sustancial para proteger intereses
propios, debido a impedimentos como falta de cdpacpara dar consentimiento informado,
falta de medios alternativos para conseguir atentiédica u otras necesidades de alto costo, o
ser un miembro subordinado de un grupo jerarquRmr. tanto, se debiera hacer especial

referencia a la proteccion de los derechos y biands las personas vulnerabfés”

La vulnerabilidad se asocia a la incapacidad pesteger los propios intereses, ya sea
por una dificultad para consentir o debido a ldafale recursos para afrontar gastos
médicos u otras necesidades. También se agrega guinerabilidad se puede deber a la
situacion de subordinacién en la que una persoea@entra. En laBautas éticase hace
referencia tanto a ‘personas’, ‘individuos’, ‘grgoomo a ‘poblaciones vulnerables’.

Ademas de esta primera definicidn, la version de22fedica una pauta especifica, la

pauta 13, a la “Investigacién en que participarsgeas vulnerable®™. Alli se sefiala que:

“Son personas vulnerables las absoluta o relatimgenecapaces de proteger sus propios
intereses. Especificamente, pueden tener insuficipoder, inteligencia, educacién, recursos,

fuerza u otros atributos necesarios para protegeingsereses®’.

604 CIOMS-OMS (2002: 4). Cito a la versién de 2002algde el abordaje de la vulnerabilidad es simitar e
ambas. La diferencia principal es que en 2002 dicaaina pauta especifica a este tema, la pauta 46,
amplian los grupos considerados vulnerables. Earksion de 1993 el tema de los grupos vulneralglascae
en la pauta dedica a la distribucién equitativéodecostos y los beneficios (pauta 10). En CIOM-O({$32)
se define el concepto de vulnerabilidad pero salaefde forma aislada algunos grupos vulnerablmeco
nifios o personas con enfermedades mentales.

605 C|OMS-OMS (2002: 11).

806 C|OMS-OMS (2002: pauta 13).

807 CIOMS-OMS (2002: 48).
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Se retoma la caracterizacion de la vulnerabilidaoha@ una incapacidad para proteger
los propios intereses y se amplia el espectrotdacsbnes en las que esto es posible: por
falta de recursos, poder, inteligencia, educa@tm,

Luego de esta definicion se mencionan numerosgognulnerables:

“...[G]Jrupos étnicos y raciales minoritarios, persemesamparadas, hdmades, refugiados o
desplazados, prisioneros, pacientes con enfermedaclaables, individuos sin poder politico y

miembros de comunidades no familiarizadas con @insemédicos modernd$®.

También se alerta sobre la calidad del consentimieformado en grupos subordinados
como las fuerzas armadas o los estudiantes de imefdic

En lasPautaspueden identificarse dos enfoques de la vulnedaloil aquel que etiqueta
grupos vulnerabl&%® (también denominado el enfoque deslsbpoblacionés?) y aquel
gue da una definicion de la vulnerabilidad. La @pal critica que se le ha hecho al primer
enfoque es que considerdaao el grupo como vulnerable sin distinguir al interde él,
haciendo queualquiermiembro de una comunidad indigena, por ejemplogcsesiderado
vulnerable. Lo que este enfoque no considera esigagersona puede ser vulnerable por
diversas razones y endistintos momentos de su vida. Una categoria inalterable de
vulnerabilidad no permite identificar estas vaoaas.

La definicion de vulnerabilidad brindada en Resutastiene un mayor potencial para dar
cuenta de por qué una persona o grupo puede serahble, no obstante, el enfoque de las
subpoblaciones ha recibido mayor atencion. Esta@uieberse a que desde un punto de
vista préactico, por ejemplo en la tarea de evatirade los protocolos de investigacion que
realizan los comités de ética, resulta Gtil el gnfpbasado en grupos vulnerables/a que
permite chequear rapidamente si participa o hopensona vulnerable en la investigacion.
Esta estrategia resulta mas sencilla para idestifieestos grupos. Sin embargo, el hecho de

generalizar y considerdodo un conjunto de personas como vulnerables no sesmar

608 CIOMS-OMS (2002: 49).
€09 CIOMS-OMS (2002: 49).
6191 una (2009).

11 Kipnis (2001).

12| una (2009).
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cuenta de la situacion real que puede estar vigrdoiesa persona o0 grupo en relacién con

la investigacion.

4.4. LaDeclaracién Universal sobre Bioética y Derechos Hanos

La Declaracion Universal sobre Bioética y Derechos Humws también aborda la
problemética de la vulnerabilidad. IReclaracion fue elaborada en el afio 2005 por la
Organizacion de las Nacionales Unidas para la Hibicala Ciencia y la Cultura
(UNESCO, por sus siglas en inglés). Es la primexeadacion en la que se vincula la
bioética con los derechos humafidsEl objetivo de laDeclaracién es establecer un
conjunto de principios universales que puedan dapuesta a los dilemas y problemas
éticos que se suscitan como resultado de los répidances de la ciencia y la tecnol8tfia
En cuanto a su alcance, trasciende el ambito conde la ética de la investigacion y
apunta a diversos problemas éticos relacionadoswestiones de bioética en general y con
aspectos del cuidado de la salud. Estd compuestpidee principios y, entre ellos, el
articulo 8 aborda el tema de la vulnerabilidad:s{p&to de la vulnerabilidad humana y la

integridad personal:

“Al aplicar y fomentar el conocimiento cientificta practica médica y las tecnologias
conexas, se deberia tener en cuenta la vulnembilltimana. Los individuos y grupos
especialmente vulnerables deberian ser protegidesigberia respetar la integridad personal de

dichos individuos®*®.

La Declaracibnda cuenta de dos conceptos distintos de la viliieled: entendida
como una caracteristicantrinseca o universalde todo ser humano y como una
caracteristicaariable o selectivale determinadas personas o griffosa primera oracién
del articulo 8 hace referencia al primer sentidalyde al respeto de haulnerabilidad

humana,y la segunda, al otro, y lo plantea en términospdeeccion y respeto de

613 Solbakk (2011). Este autor hace un andlisis detepto de vulnerabilidad en diversas areas dedda ¥t
cuidado de la salud y analiza especialmente coraeeap este concepto erDaclaracionde la UNESCO.
614 UNESCO (2005). Ver especialmente el preambulo.

15 UNESCO (2005: articulo 8).

618 ver O'Neill (1996), Kottow (2003), Luna (2009) wlBakk (2011).
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determinadosndividuos y grupos especialmente vulnerables ocasiones estos enfoques
son presentados como contrapuestos, no obstargdemilcoexistir siempre y cuando se
explicite el alcance de cada concepto y la podiide aplicacién de cada uno de é&lios
La dificultad que permanece con las posicionesdgdienden una vulnerabilidad universal
es que pueden terminar debilitando este concededen punto de vista normativo al
enfatizar la universalidad de edte

También se menciona a la vulnerabilidad en el pbedony en el articulo 24. En el
primer caso se sefiala la necesidad de reforzaolaecacion internacional en el &mbito de
la bioética teniendo en cuenta especialmente laesidades de: “...los paises en
desarrollo, las comunidades indigenas y las painasi vulnerable®. En el articulo 24 —
dedicado a la cooperacion internacional- se afigma los Estados deberan fomentar y

promover la solidaridad entre:

“...[Ilndividuos, familias, grupos y comunidades, euarticular con los que son mas
vulnerables a causa de enfermedades, discapacidadgss factores personales, sociales o
ambientales, y con los que poseen recursos méadiosi®?’.

En laDeclaraciénno se define el concepto de vulnerabilffadino que se plantean las
condiciones que harian vulnerables a estos indigiddamilias y poblaciones: las
enfermedades, la falta de recursos o algunos &cfmersonales, sociales o ambientales. A
este respecto |®eclaraciones similar a los documentos ya analizados al rimidéa
vulnerabilidad y sefialar condiciones que hariartarthinados grupos vulnerables. Lo que
la Declaraciénagrega es el énfasis en la cooperacion internaciofa promocion de la

solidaridad a nivel global con grupos vulnerables.

Hasta aqui he analizado cémo aparece el conceptalderabilidad en los principales

documentos y guias de bioética y ética de la im@sitn biomédic¥® Una de las

617 Este debate sera analizado en las préximas paginas

618 \/er Luna (en prensa).

19 UNESCO (2005: preambulo).

620 UNESCO (2005: articulo 24).

621 ver Solbakk (2011).

822 A nivel nacional, diversos paises incluyen enrsgslaciones pautas o articulos especificos paesiigar
con grupos vulnerables. En Canada rige actualmaribeclaracion de politica del Consejo Tripartito: el
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principales dificultades de estos documentos espyasentan a los grupos vulnerables
siguiendo el denominado enfoque de Isgbpoblaciones esto es, catalogando y
estereotipando a todo un conjunto de personasdséocategoria sin distinguir al interior
de est&® Esto propicia una concepcién esencialista y aigiel concepto de vulnerabilidad
al incluir a determinados sujetos bajo una misnmoggnacion sin hacer un analisis critico
de la categorizacion de la persona como pertergwien este grupo vulnerable en
particulaf?* (por ejemplo, cuando se presenta a las mujerearamdrias como vulnerables
per s@.

Aunque no es posible exigirle a un documento o gtiéa un analisis pormenorizado de
las categorias que incluye, considero que es impktpromover la busqueda de cohesién
y coherencia entre las guias éticas, y particulatepal interior de las distintas versiones y

actualizaciones de cada guia.

5. Conclusion

El proposito de este capitulo fue abordar el catecdp vulnerabilidad y mostrar como
se ha constituido en un concepto clave en bioétiasspecificamente en ética de la
investigacion en los ultimos tiempos. Con estepiise de manifiesto, en primer lugar,
como la vulnerabilidad es un tema actual de delfatesegundo lugar, reconstrui la
propuesta de uno los referentes ineludibles entesta: elprincipio de proteccion del
vulnerable de Goodin. Basandome en este principio elaboreargnmento en pos del
reconocimiento de la vulnerabilidad de las y lostipip@antes en investigacion social y
argumenté en pos de la segunda hipétesis de egaRmalmente, analicé el concepto de
vulnerabilidad en los principales documentos détiga y ética de la investigacion, dado
gue fueron centrales en la difusion de este cooceéfzcia el final mostré las limitaciones

de estos documentos para brindar una definiciboatedepto de vulnerabilidad.

comportamiento ético en la realizacion de investigaes con seres humandende se aborda este tema. En
Estados Unidos tanto I&ommon rulecomo otros documentos dedicados a la ética devesiigacion
abordan la problematica de la vulnerabilidad. Lan@@n Nacional Asesora de Bioética de Estados aid
(NBAC, por sus siglas en inglés) dedica un apartatiovulnerabilidad en un reporte elaborado erl280
Argentina tanto la Resolucién 1480/2011 del Ministedle Salud como la Disposicién 6677/2010 de la
Administracién Nacional de Medicamentos, Alimenyo$ecnologia Médica (ANMAT) abordan el tema de
la inclusién de personas en situacion de vulnedstuil

23 Sigo a Luna (en prensa) en las criticas al enfdguas subpoblaciones.

624 _Luna (en prensa).
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Capitulo 6: Perspectivas actuales en torno a la vurabilidad en ética de la
investigacion social

1. Introduccion

Las perspectivas actuales en torno a la vulnedaldilien el contexto de la ética de la
investigacion son vastas y diversificadas. En lo8ximos apartados reconstruiré las
principales. No es mi intenciébn complejizar aun radebate sobre la vulnerabilidad sino
por el contrario sistematizar la labor realizadsth&l momento y esbozar un concepto de
vulnerabilidad que pueda ser aplicable a las iny&sibnes sociales.

En este capitulo argumentaré a favor de una dépéadsis de esta tesis y pondré de
manifiesto que gran parte de los conceptos actdalesiinerabilidad resultan inadecuados

para ser aplicados al ambito de la ética de lastigacion en ciencias sociales (hipotesis
2.1.9%

El capitulo consta de una introduccién, una comztuy 3 apartados centrales. En
primer lugar, presentaré los desarrollos teoricés significativos sobre la vulnerabilidad
en investigacion biomédica (2.) y en investigagonial (3.). Luego, evaluaré los alcances
de estos conceptos y hacia el final presentaréonocepto de vulnerabilidad que considero

puede ser adecuado para el ambito de la investigaoicial (4.).

2. El concepto de vulnerabilidad en el debate actuale la ética de la investigacion
biomédica

“... [N]o es una exageracion decir que en la meetenuchos investigadores el
sujeto de investigacion paradigmatico sigue sieadacierto modo una persona
madura, respetable, moderadamente bien educadaemte clara, que sabe leer y
escribir, [esto es] un ciudadano de EE.UU. bierigimsado y autosuficiente —un
varén que es capaz de entender un formulario deectimiento [informado] de 12
paginas y que es capaz de actuar de forma intédigen funcién de su
contenido®,

Kipnis, 2001.

825 ver la Introduccion de esta tesis.

626« _[I]t is not much of an exaggeration to say timtthe minds of many investigators the paradigmatic
research subject remains more or less a matupgctble, moderately well-educated, clear-thinkiiterate,
self-supporting U.S. citizen in good standing—tisata man who could understand a 12-page consent fo
and act intelligently on the basis of its contenk§pnis (2001: G-1). La traduccion es mia.
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En el ambito académico de la ética de la investigabiomédica hubo varios
desarrollos en torno a la vulnerabilidad. En lo gigeie haré una reconstruccion, siguiendo
un orden cronoldgico, de las concepciones de laevabilidad méas significativas desde un
punto de vista tedrico o practico, esto es, entouarsu fundamentacién o proyeccion para
ser aplicadas en contextos concretos de éticaitedstigaciof?”.

En el afio 2000, Zioret al. elaboraron un concepto de «poblaciones vulnerables»
relacionado con los derechos y libertades basiDasinen a estas poblaciones como
aquellas que: “...carecen de los derechos y libestaflsndamentales haciéndolas
particularmente proclives a la explotaci®fi” Siguen a Henry Shue en su definicién de
derechos béasicos como derechos fundacionales par@x® para que otros derechos sean
posibles (como la alimentacién y los cuidados lmsside saludf® Las autoras
circunscriben el ambito de aplicacion de este qatioca las investigaciones biomédicas y
especialmente a aquellas llevadas a cabo en pafsedesarrollo. Como propuesta
recomiendan condiciones especiales para poderzaealnvestigaciones con estas
poblaciones, entre ellas, que la investigacionaeda a las necesidades de salud de la
poblacion investigada y que se asegure un genuibeego de consentimiento informado,
entre otra¥®. Este breve articulo, aunque general en su pladestaca la importancia de
este concepto para el andlisis ético de las imgastines con seres humanos en una
temprana etapa del debate.

En 2001 se publicé un articulo elaborado por Keni@pnis a pedido de la Comision
Nacional Asesora de BioéticAldtional Advisory Comissidrde Estados Unid6%. En
dicha publicacion se presenta un enfoque analjticoa taxonomia de la vulnerabilidad
gue establece diversos aspectos para determinaagiersona es o no vulnerable. El autor
se propone dar respuesta a la preguae hace vulnerable a una persona en el contexto

de una investigacion biomeédic&? objetivo es presentar un punto de vista altematla

627 Existen diversos articulos que sistematizan etepto de vulnerabilidad, entre ellos se destacateel
Ruof (2004), Luna (2009), Solbakk (2011) y Rog#tackenzie y Dodds (2012).

628« [T]hey lack basic rights and liberties that matkeem particularly open to exploitation”. Ziaet al.
(2000: 615). La traduccion es mia.

629 Zion et al. (2000).

839 Zion et al. (2000: 616).

83! Kipnis (2001).
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simple enumeracionde poblaciones vulnerables, presente en los datosale ética,
denominado por €l como el enfoque deslalspoblaciones

Kipnis sefiala seis tipos de vulnerabilidades y posteriotenagrega una séptima. Estas
vulnerabilidades son las siguientes: vulnerabilidagnitiva, vulnerabilidad a la autoridad,
vulnerabilidad deferencial, vulnerabilidad meédicayulnerabilidad distributiva
[allocational, vulnerabilidad de infraestructura y vulnerataiitisocidi**

El autor presenta las diferentes vulnerabilidagefema de interrogantes: ¢ el potencial
participante tiene la capacidad para decidir siemguiparticipar en la investigacion?
(Vulnerabilidad cognitiva ¢Esta sujeto a la autoridad de otros para d@cidi
(Vulnerabilidad juridicd. ¢ Muestra sefiales de deferencia hacia otrasraerspe puedan
esconder su no deseo de particip&@rierabilidad deferencial ¢ Tiene alguna condicién
médica grave que lo que predisponga como candalgtarticipar de una investigacion?
(Vulnerabilidad médica)¢ Carece de bienes sociales basicos que podipé iggparticipa
de la investigacion?V{ulnerabilidad distributivj El lugar donde va a realizarse la
investigacion ¢cuenta con la infraestructura neesgpara llevarla adelante?
(Vulnerabilidad de infraestructura)El posible participante ¢ pertenece a un grupcabkoci
cuyos derechos e intereses han sido subestimadols®iabilidad socigf*®

Estas vulnerabilidades, sefiala Kipnis, pueden stiexin una misma persdhia Esta
posiciébn ha recibido algunas criticas ligadas ppalmente al énfasis puesto en el
consentimiento informad®. No obstante, estas criticas no son completanaeeadas.
Como sefala Kipnis, solo las dos primeras vulnédaoies apuntan al consentimiento
informado, mientras que el resto pone de manifiegie a pesar de que medie un
consentimiento informado la investigacion puedeewopermisible desde un punto de vista
éticd®®. También se ha sefialado que la idea de una taxardmcuenta de cierta rigidez
en el estado de cosas al que altfd&n respuesta a esto se destaca el pamticode una

taxonomia para ser aplicada a &mbitos concretdsvestigaciéfi*® Este articulo ha sido

832 v/er Kipnis (2001: G-5 y G-6) para el desarrollold@e primeras seis vulnerabilidades y Kipnis (20010)
para la séptima.

533 Kipnis (2001, 2003).

834 Kipnis (2004).

83%ver Levineet al. (2004).

838 ver Kipnis (2004).

837 ver Luna (2009).

838 \er Rogers, Makenzie y Dodds (2012).
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uno de los primeros y mas sistematicos para entar@amatica de la vulnerabilidad en
ética de la investigaci6it.

Unos afios mas tarde, en 2003, se publicé un artécula revistdioethicscuyo fin era
destacar la relevancia del concepto de vulneradlghra el &mbito general de la bioética.
En él se intenta dar respuesta al siguiente irgane: ‘¢ qué condiciones hacen que
individuos, grupos o incluso paises enteros seasiderados vulnerabl@&®*’. La autora,
Ruth Macklin, circunscribe el andlisis a dos ansittoncretos: las investigaciones
multinacionales y la situacion de la mujer en deteados contextos socioculturales.
Vincula el concepto de vulnerabilidad con las noes de explotacién y dafio y sefiala
posibles escenarios en los cuales es presumiblgrgpes vulnerables sean explotados y/o
dafiados. Recientemente esta autora ha abordagimdtica de la vulnerabilidad vinculada
a temas de investigacion, salud y géfigro

Ese mismo afio y en la misma revista, se publicartioulo que propone una distincién
entre el concepto de vulnerabilidad y el de sugmégad. El autor, Miguel Kottow, retoma
los dos sentidos del concepto de vulnerabilidagysestos por Onora O’Neill. Ella sefala
gue los seres humanos s@ersistentemente/ulnerables en tanto especie animal al
depender para su proteccion y subsistencia de ;oyrosariable y selectivamente
vulnerables en determinadas circunstancias por dératras personas o instituciot{és
Kottow en su articulo distingue entre la vulnerdaitl y la susceptibilidad. La primera de
ellas hace referencia a la vulnerabilidad como agralicion de todo ser humano mientras
gue la segunda es un estado de privacién que poedisa la persona a sufrir mayores
dafio§*® Las personas vulnerables, sefiala, “estan intgut@s en riesg8** y las
susceptibles “ya han sido dafiad43"Si bien este articulo en una primera lecturageare
“critico” respecto de la nocién de vulnerabilidagly intencion, por el contrario, es
introducir distinciones que promuevan una mejor gsnadecuada proteccion de las

personas involucradas. Otros autores y documentottienen esta distincion entre un

839 \/olveré sobre este enfoque en los proximos apastad

640 “what makes individuals, groups, or even entire ties vulnerable? Macklin (2003: 472). La
traduccion es mia.

%41| a autora retoma los conceptos de vulnerabilidatidrst (2008) y Luna (2009). Ver Macklin (2012).
842 O'Neill (1996).

843 \/er Kottow (2003: 464).

G44«  [Alre intact but at risk”. Kottow (2003: 464).d_traduccioén es mia.

845« [Alre already injured”. Kottow (2003: 464). Laaduccién es mia.
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sentido de la vulnerabilidad como una caractedspimpia de los seres humanos y otro
sentido (o0 nocién) que haria referencia a una vabikdad creada, contextual o mayor a la
habituaf*®. Como sefialé lineas atras, estas dos visionegpweexistir siempre y cuando
se explicite el alcance de cada uno de los consépto

En 2004 elKennedy Institute of Ethics JourndédicoO un nimero de la sefimtas de
alcance [Scope Notdsa la «vulnerabilidad» y las «poblaciones vulné&sbk En esta
publicacion no se desarrolla un concepto de vubigdtad sino que se compilan y
muestran diversas publicaciones que aluden a leerabbilidad en ambitos vinculados al
cuidado de la salud y la investigacion biomédicstapublicacion ha puesto de manifiesto
la importancia del teni® y se ha constituido como una fuente de consulieeseste.

Ese mismo afio efmhe American Journal of Bioethi¢gdJOB se publicé un articulo
muy critico sobre el concepto de vulnerabilidadiespor Carol Levine y otros coledas
“Las limitaciones de la “vulnerabilidad” como protgdn de los seres humanos que
participan de una investigacion"The limitations of “Vulnerability” as a Protectioffor
Human Research Participari}s El propésito del articulo era cuestionar laexagncia y
utilidad del concepto de vulnerabilidad para sdizatlo en el contexto de la ética de la
investigacion con seres humanos.

Las criticas principales apuntaron a cuestiona eategoria misma de vulnerabilidad
por: 1) serdemasiado amplig abarcar practicamente a cualquier potencialgiaante de
una investigacion; 2) setemasiado acotadal vincular la vulnerabilidad exclusivamente
con la dificultad para brindar un consentimientoimado, y 3)estereotipara las personas
gue caen bajo esta categoria, por ejemplo, al derssi quetoda mujer embarazada o
cualquier miembro de una minoria étnica es vulnerable patepecer a la categoria

general de «poblacién vulnerabigd

646 ver UNESCO (2005), Solbakk (2011) y Rogers, Mackery Dodds (2012). Estas autoras, por ejemplo,
plantean este debate en términos de la vulneradilichiversal o en sentido ontoldgico y la vulndiddd
contextual o mayor que la habitual. Rogers, MaclkeypDodds (2012: 12).

%47 Una critica que se le hace a las posiciones gjienden una vulnerabilidad universal es que endatiza
pueden terminar debilitando este concepto desdminto de vista normativo al enfatizar la univedzd de
este. Ver Luna (en prensa).

648 \ver Ruof (2004). Muchos articulos alli compilados analizados en esta tesis.

8491 os autores fueron: Carol Levine, Ruth Faden, stine Grady, Dale Hammerschmidt, Lisa Eckenwiler y
Jeremy Sugarman.

859 evineet al.(2004).
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Las/os autoras/res objetaron el énfasis excesivolaemecesidad de asegurar el
consentimiento informado, ya que este no asegupiasi solo la proteccion de las
poblaciones vulnerables de otros posibles dafiosulddos a su participacion en la
investigacion. Y sostuvieron que es necesario ateral otras caracteristicas de la
investigacion como el ambito institucional en ek e realiza, el contexto econémico y
social, asi como las particularidades mismas deviastigacion en cuestion con el fin de
asegurar una proteccién adecuada de las y losipartte&>.

El articulo de Levinest al. colabord paradéjicamente con un proceso de repdtabn
de la nocion de vulnerabilidad. Si bien las/os mgi@s de “Las limitaciones de la
‘vulnerabilidad™ se proponian cuestionar la acit@dl de dicho concepto, la respuesta de
la comunidad académica fue contraria a la espeldmero, porque este articulo fue
presentado junto con diecinueve comentarios, grame pde los cuales defendian la
relevancia del concepto de vulnerabilidad. Algudeslos defensores de este concepto
afirmaban que aunque necesita ser revisado y atoplégue siendo una categoria
relevante para la ética de la investiga®ianSegundo, porque en los afios subsiguientes
comenzaron a surgir nuevas y diversas concepcidaeds vulnerabilidad vinculadas a
temas de ética de la investigacion con seres husnanaoidado de la salfif relacionadas
con cuestiones de génétb y con temas de bioética y salud pubfica-por mencionar
algunas de ellas.

En 2006 en la revistdheoretical Medicine and Bioethic®hilip Nickel realiza una
defensa del concepto de vulnerabilidad y lo vinatda el principio de respeto de las
personas y el principio de justicia basandose ea wersion ‘refinada” delnforme

Belmont>®

. Estos principios serian las fuentes en las qaa laajustificacion para proteger
a las poblaciones vulnerables. Nickel argumentavarfde la relevancia del concepto de

vulnerabilidad y sefala que la “vulnerabilidad esrégla mas que la excepcidén en

1| evineet al.(2004: 46).

52\er Campbell (2004) y Kipnis (2004).

853 Hurst (2008), Rogers y Ballantyne (2008), LunaD@0y Solbakk (2011).
5% Macklin (2012).

5% Rogers, Makenzie y Dodds (2012)

856 ver Nickel (2006).
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investigacion biomédic&®’. Su anélisis, no obstante, se circunscribe al @hsdas
personas seriamente enfermas como grupos partieehée vulnerables.

En 2008 en la revistBioethicsse presenta un articulo sobre la vulnerabilidattdse
la analiza tanto en el contexto de la investigatidmeédica como en el de la atencién y el
cuidado de la salud. Su autora, Samia Hurst, sefisaes un concepto ubicuo aunque
relevante para la bioética. La autora introducedistincion entre diferentes concepciones
de la vulnerabilidad basadas en el consentimienformado, en el dafio o visiones
comprehensivas®. Esta distincién ha sido superada actualmentdapeariedad de nuevas
concepciones de la vulnerabilidad. Hurst propongsicerar a la vulnerabilidad como un
reclamo valido para recibir una proteccion esped#la la posibilidad incrementada de
sufrir algin dafid®. Una de las limitaciones de este concepto es cinpbementar
‘protecciones especiales’ cuando existen seriosaobles para asegurar ‘protecciones no
especiales’ (proteccioneBasicag, como sucede frecuentemente en el marco de las
investigaciones de las ciencias sociales. Este eppocrecoge una intuicibn de gran
importancia que es la de vincular la vulnerabiliddd posibilidad de sufrir un dafio mayor.
El inconveniente es que su propuesta queda cirdptes@ determinados ambitos en los
gue existen ciertos estdndares de proteccion daijess de investigacion.

Ese mismo afio, Wendy Rogers y Angela Ballantynguisndo la definicion de
poblaciones vulnerables presente en Rautas éticasde CIOMS-OMS, destacan la
importancia de la posibilidad incrementada de daiando se investiga con estos grupos.
Introducen una distincién entre vulnerabilidattinsecay extrinsecalLa primera, basada
en caracteristicas propias de los individuos carediad o alguna condicidén cognitiva, y la
segunda, fundada en circunstancias externas comoblieza o la falta de educacion o
poder. Luego analizan estos distintos aspectosiigla® algunas sugerencias de orden
practico para investigar con grupos vulnerables.cis de las recomendaciones
propuestas por estas autoras suponen un buenrandento de estrategias y practicas de

proteccién de los sujetos de investigacion y Istericia de comités de ética, condiciones

857« [V]ulnerability is the rule, rather than the eftion, in biomedical research”. Nickel (2006: 2473
traduccion es mia.

58 Hurst (2008).

859 Hurst (2008).
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no siempre presentes en paises de bajos recuesosamtextos en los que no se realiza una
revision ética sistematica de las investigaciones.

En 2009 se publicd un articulo enleternational Journal of Feminist Approaches to
Bioethics(IJFAB) en el que se critica la vision tradicional devldnerabilidad basada en
las subpoblacioney se pone en duda el punto de vista defendido peinket al. Alli se
desarrolla una nueva concepcion de la vulnerabilidasada en la nocidon de “capas de
vulnerabilidad®® Su autora, Florencia Luna, propone consideranailnerabilidad como
un concepto relacional y dinamico. En este sentid@s vulnerable en relacidén con ciertas
condiciones contextuales que propician y acentaenwilnerabilidad, que a su vez pueden
modificarse, evitando asi etiquetar “clases deqmas vulnerables”. Y valiéndose de la

metéafora de las “capas de vulnerabilidad” perndentificar diferentes vulnerabilidades:

“...[S]i consideramos la situacion de las mujeresedau decirse que ser una mujer no
implica, per seque esa persona sea vulnerable. Las mujeres g en paises industrializados
generalmente son respetadas, pueden estudiatjatrgbelegir su plan de vida. En cambio, las
mujeres que viven en paisegolerantes a los derechos reproductivadquieren una primera
capa de vulnerabilidad. [...] Y si pertenece a unpgrmigrante o a poblaciones aborigenes
recibira otra capa que se manifestara de formasgdis, y, asi sucesivamefité”

Este enfoque de la vulnerabilidad permite dar euelet cbmo una persona puede ser
vulnerable en ciertos contextos o circunstanciagroignadas, y como puede no ser
vulnerable bajo otras circunstancias. A su veZaesstigmatizar y etiquetar rigidamente a
la personacomo vulnerable. Finalmente, permite pensar eretites tipos de protecciones
y salvaguardas a la hora de disefiar o evaluarainqmo de investigaciSfY.

En 2011 Jan Helge Solbakk reconstruye varios dedésarrollos actuales sobre la
vulnerabilidad y destaca especialmente la visioferdbda en laDeclaracion de la
UNESCO analizada anteriormente. El autor planteardgimenes de proteccion fundados

en esta doble naturaleza de la vulnerabilidad:

660 \/er también Luna (2008).

%1 ver Luna (2008: 64). Enfasis de la autora.

82 v/olveré sobre este concepto en las proximas pagiara u abordaje de este concepto en salud @Ublic
ver Luna (en prensa).
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“El primero es un régimen basado en los derechosgmhas que apunta a la proteccién de la
vulnerabilidad permanente o universal (...). El selgurapunta al manejo de estados y
situaciones accidentales de vulnerabilidad ‘petdida decir, formas de vulnerabilidad que

exigen medidas adicionales de proteccith”

Estos regimenes aluden a la primera y segundagertgticulo 8 de I®eclaracionde
la UNESCO®. Como sefialé, estos dos sentidos de la vulnetabilpueden coexistir en
tanto hacen referencia a aspectos diferentes deetes humanos. No obstante, los debates
actuales suelen versar sobresefundo sentidale la vulnerabilidad, mas complejo de
fundamentar que el primero basado en los dereahoaros.

En 2012 y 2013 un conjunto de autoras desarrollarmrconcepto de vulnerabilidad
basado en la nocion de “fuentes de vulnerabilid&ii.2012 Wendy Rogers, Catriona
Makenzie y Susan Dodds publican un articulo emntdrnational Journal of Feminist
Approaches to BioethiqdJFAB) en el que destacan la importancia de dicho cdoqera
la bioética en general y para la ética de la ingasion y la salud publica en particular.
Reconstruyen diversos enfoques sobre la vulnedakliltanto en ética aplicada como en la
filosoffa en general (retoman a Goodin, Hurst, Leertre otrosf°. Recogen la idea de la
vulnerabilidad universal u ontoldgica como cardstara general de los seres humanos y la
de vulnerabilidad contextual o ‘mayor que la hadditen tanto condicion particular de
determinadas personas o gruf$bsLas autoras enfatizan la necesidad de promover la
autonomia y resiliencia de las personas vulneraplewvitar visiones extremadamente
paternalistas.

Proponen una taxonomia que incluye tres tipos deerabilidades: la inherente, la
situacional y la patogénica (un subtipo de estma)t®’. La vulnerabilidad inherente se
funda en la idea de la condicion humana y su catiplad y dependencia de otros (edad,

género, etc.). La vulnerabilidad situacional degerdkl contexto social, politico y

%53 Solbakk (2011: 96).

854 «[1] Al aplicar y fomentar el conocimiento cieritib, la practica médica y las tecnologias conesas,
deberia tener en cuenta la vulnerabilidad humdijaLds individuos y grupos especialmente vulneesbl
deberian ser protegidos y se deberia respetategridad personal de dichos individuos”. UNESCO0&0
8).
8% Hurst (2008), Luna (2009) y Goodin (1985a).

%6 Rogers, Mackenzie y Dodds (2012: 12).

7 Rogers, Mackenzie y Dodds (2012: 24). Volveré saste punto de vista en las proximas paginas.
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econdémico de la persona. La vulnerabilidad patagésurge de relaciones sociales o
familiares disfuncional8® Esta taxonomia no resulta, en la practica, fdeilaplicar
porque los distintos tipos de vulnerabilidad seapah entre si haciendo dificil de
determinar quién es o no vulnerable. Por ejempogueda claro si ser mujer es siser
vulnerable. Segun esta taxonomia el género es aracteristica de la vulnerabilidad
inherente, pero pareceria también que el contetetosainerabilidad situacional- puede
tener injerencia en considerar 0 no a una mujerocgainerable. Por otra parte, esta
taxonomia supone conceptos sumamente complejos talmo una relacion social
funcional o no patogénica. No se ofrecen critepasa determinar una relacion de tales
caracteristicas, por tanto, resulta dificil afirmaala relacion en cuestion es o no patogénica.
Ademas, es cuestionable el uso de la idea gatogénicoen este contexto en particular y
aludir con ella a las relaciones sociales dadascdemotaciones biologicistas de esta
nocion.

En un articulo posterior publicado en la revBiaethicsMargaret Meek Lange, Wendy
Rogers y Susan Dodds explicitan con mas detalleextanomia de la vulnerabilidad
propuesta en el articulo citado e identifican unjuwato de deberes para aquellas/os que
investigan con grupos vulnerables. Estos debenesmmimizar los riesgos, no generar
vulnerabilidades patogénicas y promover la autoa®mhiComo sefialé en otros casos,
estos deberes suponen un funcionamiento adecuadstdgegias de proteccion de los
sujetos de investigacion no siempre presentes ehasicontextos de investigacion.

Hasta aqui he reconstruido el debate actual sdlzeneepto de vulnerabilidad en el
contexto general de la ética de la investigaci@miédica. Las criticas a este concepto
realizadas por Levinet al. dieron lugar a toda unaueva generaciome conceptos de
vulnerabilidad que incluyen perspectivas muy diaerglue van desde considerar a la
vulnerabilidad como un reclamo valido para recibita proteccion especidl, hasta

considerarla como un principio étfébe incluso se ha propuesto una nueva taxonomia de

%8 Rogers, Mackenzie y Dodds (2012: 24-25). A suseafmlan que las vulnerabilidades pueden ser pssible
u ocurrentes.

89 \er Meek Lange, Rogers y Dodds (2013).

879 Hurst (2008).

67! Solbakk (2011).
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estd’% A continuacion sefialaré los desarrollos en t@rmste concepto en el ambito de la

ética de la investigacion en ciencias sociales.

3. El concepto de vulnerabilidad en el &mbito de latica de la investigacion en ciencias
sociales

“...[L]os investigadores no son ajenos al contextoekmue se encuentra un
participante vulnerable, sino que son inevitablemgrarte de ese contexto, y por
lo tanto, una vez que comienza la investigacion wua fuente potencial de una
nueva o exacerbada vulnerabiliddd”

Rogers, Mackenzie y Dodds, 2012.

En el campo de la investigacion en ciencias sxialeconcepto de vulnerabilidad es
una nocién escasamente abordada tanto en la ddfi@gspecializada como en las guias
éticas. Si bien se realizan numerosas investigasioon grupos sumamente vulnerables, el
analisis del concepto de vulnerabilidad y su viacidin con la investigacion social no ha
sido problematizado suficientemente.

Como he sefialado en el analisis de otros problétiass, en investigacion en ciencias
sociales no existe una guia o cédigo de ética ga@plicado y exigido internacionalmente,
sino que en cada pais varia el estatus de protec®0los aspectos éticos de estas
investigaciones y el abordaje de las distintastmress éticas.

Algunas guias de las ciencias sociales se refiriewividuos y grupos vulnerabfé$
Generalmente, se asocia la vulnerabilidad a laidistion de las capacidades cognitf/as
0 a la edad del participafif® Por ejemplo, eCédigo de éticale la Asociacién Americana

de Sociologia (ASA, por sus siglas en inglés) adirm

72 Rogers, Makenzie y Dodds (2012) y Meek Lange, Rogéodds (2013).

673« [R]esearchers do not stand aside from the canikshe vulnerable participant, but inevitably betwe
part of that context, and hence a potential sowtenew or increased vulnerability once research
commences”. Rogers, Mackenzie y Dodds (2012: 33¥jraduccion es mia.

674 En esta secciéon analizo conjuntamente el abord@jéa vulnerabilidad en las guias éticas y en las
publicaciones académicas, ya que ambas son aca@adagension y por tanto resulta mas sencillo hace
presentacion conjunta de estas.

57% 5ocial Research Association (2003).

676 Ver, por ejemplo, American Sociological Associatid999), CONICET-comité de ética (2006) y British
Educational Research Association (2012).
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“Al llevar a cabo una investigacién con poblacionaferables (por ejemplo, con jévenes,
con poblaciones que han migrado recientementeesfarmos mentales), los socidlogos deben
tener especial cuidado para asegurar que se codaprien naturaleza voluntaria de la

[participacion en la] investigacion y que el cortgaiento obtenido no sea coaccionadb”

Las Guias éticagle la Asociacion de Investigacion Social del Rdinedo (SRA, por

sus siglas en inglés) sefalan que las poblaciarasnables incluyen a:

“...[L]os nifios, las personas con una discapacidgeldotual, o los que estan en relacién de

dependencia con el investigador (&Y

Y advierten que la principal dificultad con estosugps es la obtencion del
consentimiento informad®’.

Los Lineamientos para el comportamiento ético en lanaias sociales y humanidades
elaborados por el comité de ética del CONICET nmrazi como grupos vulnerables a los
nifios y a los jovenes, y sugieren promover su pedaia siguiendoDeclaraciones

existentes:

“Cuando los que participan en la investigacién soios, jovenes o cualquier grupo
altamente vulnerable deben ser protegidos confamses caracteristicas y a las normativas

vigentes referentes a los Derechos del Nffio”

En muchos casos, como en los sefialados, no se @étfioncepto de vulnerabilidad y se
lo vincula con la incapacidad de las y los partiofes para brindar un consentimiento
informado sin hacer referencia a la posibilidad diio y sin indicar qué tipo de

protecciones y medidas preventivas pueden implears#it. También se mencionan como

77 “In undertaking research with vulnerable populasioe.g., youth, recent immigrant populations, the
mentally ill), sociologists take special care te@® that the voluntary nature of the researcmaerstood

and that consent is not coerced”. ASA (2005: 14)traduccion es mia.

678 «__[C]hildren, those with an intellectual disabyljtor those in a dependent relationship to theareber
(...)". SRA (2003: 30). La traduccién es mia.

679 SRA (2003: 30).

680 CONICET-comité de ética (2006: 2).

88! Existe una guia ética para investigar con grupdsevables realizada a pedido de la Oficina deheri
Ministro Britanico: Principios éticos para investigar con grupos vuktges Alli se sefialan que los grupos
vulnerables son, entre otros, los nifios, las masotnicas, los adultos mayores y las personas con
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grupos vulnerables, aunque lateralmente, a losgiramie&® y a las minorias étnicas o
religiosa§®.

En el &mbito académico ha habido algunos desasreltctorno a la vulnerabilidad y la
investigacion social. Entre ellos se destacanraisajos de Joan SieB% Nik Brown et
al.’® Joan Sieber y Martin Toliéff y Pranee Liamputtofig.

Sieber aborda la problematica de la inclusion delgoones vulnerables en las
investigaciones sociales y aplica dicho concept@ e investigacidbn con personas con
VIH/SIDA y para investigar con nifios y adolescentés dicha publicacion brinda una
definicion de la vulnerabilidad basada en sietediprincipales de vulnerabilidades. De
acuerdo a esta definicion las personas puedenuseerables porque: (1) son visibles o
famosas, (2) carecen de recursos o autonomias{@) estigmatizadas, (4) estan en una
posicién de dependencia, (5) porque no pueden thablasi mismas, (6) porque estan
involucradas en actividades ilegales o (7) porgiéreemparentadas con aquellos que van
a investigar. Para cada tipo de vulnerabilidad Isedistintas personas, logrando con ello
una extensa lista de casi cincuenta grupos vullesalBste listado de personas vulnerables
tiene las mismas dificultades que las sefialadas @laenfoque de lasubpoblaciones
etiqueta todo un conjunto de personas bajo ungaasesin distinguir al interior de estas.
Por ejemplo, sefiala que las mujeres o los homok=xismn vulnerables, lo cual es
cuestionable, ya que habria que considerar suciitugarticular y el contexto y el
momento histérico en el que se encueritfan

Esta clasificacion ha sido dejada de lado por lanmi autora en publicaciones
posteriores (el texto citado es de 1992) y recieatde en coautoria con Tolich ha
presentado una version mas simplificada del concédetvulnerabilidad y la ha asociado

con la probleméatica de los riesgos:

discapacidad. Se sefialan, no obstante, aspectms éenerales vinculados con la investigaciéon y no
especificos para investigar con estos grupos. dan@lly (2003).

882 American Sociological Association (1999).

883 Association of Social Anthropologists (2011).

%84 Sieber (1992: 124-140).

8% Brown et al. (2004).

%86 Sieber y Tolich (2013: 11-30).

87| jamputtong (2007).

%88 ver Sieber (1992: 93-95).
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“[El término] vulnerabilidad(...) hace referencia a las personas que no estpnsicion de
evaluar los riesgos o de negarse a padecer essgosf™.

En esa misma publicacién se recupera la idea déanpaomia de la vulnerabilidad y se
retoma la propuesta de Kipfi$

Brown et al. hacen un analisis de los problemas éticos masaamtas que enfrentan
las/os cientificas/os sociales al realizar invesi@n en paises en desarrollo con

poblaciones sumamente vulnerables. Las definea sigliente manera:

“Las poblaciones vulnerables no estdn en condisidieeejercer su derecho a elegir y dar su

consentimiento para participar de una investig&déian

Sefialan que estos paises, dadas las vulnerabgidpae los caracterizan, merecen la
mas estricta revision ética posible pero justamenote regiones en las que no siempre
existen mecanismos de revision ética o posibilidatteimplementarl3%.

Este trabajo forma parte de una iniciativa parabéster un marco ético en el contexto
del Consejo de Investigacion Social y EconémicaREho Unido (ESRC, por sus siglas
en inglés). A pesar de que su objetivo se restringsgular las investigaciones que reciban
fondos de este consejo, su énfasis en las pobkciarinerables y los paises en desarrollo
es sumamente relevante y excepcional para el aadasdciencias sociales. No obstante
esto, la definicion que dan de los grupos vulneslels muy acotada al ser reducida a la
imposibilidad de brindar un consentimiento informadComo se ha sefalado
anteriormente, la imposibilidad de consentir esosdho de los aspectos de la
vulnerabilidad.

Una de las obras méas importantes en torno a lesabilidad y la investigacion social
es el libro de la antropdloga Pranee Liamputtohyestigando a los vulnerables

[Researching the Vulnerah?&®. Este libro ofrece una guia metodolégica exhaagtiara

889 “\/ylnerability (...) refers to persons who are not in a positioevaluate risk or to refuse to endure risk”.
Sieber y Tolich (2013: 11). La traduccion es migfakis de los autores.

899 Kipnis (2001).

891 «y/ulnerable populations are poorly placed to eisrctheir right to chosesid and give consent to
participation in research”. Browet al.(2004: 1). La traduccién es mia.

%92 \/er Brownet al.(2004: 3-4).

893 | jamputtong (2007).
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investigar con grupos vulnerables. La autora sp@re destacar la variedad de desafios,
particularidades y el compromiso por parte del pouile investigacion que implica la
investigacion con estos grupos. De hecho, incluyeinvestigacion con poblaciones
vulnerables dentro de lo que se ha denominado ¢t@riovestigacion en temas sensibles»
[sensitive researdf® Esto es la investigacion de actitudes y compaenins
considerados privados o intimos, cuya revelaciG@dplcausar censura, malestar o puede
desacreditar o incriminar a las personas involafad Los temas generalmente
considerados sensibles son aquellos dificiles dedab como: “el trauma, el abuso, la
muerte, la enfermedad, los problemas de salud,dkncia, el crimen —que generan
reflexiones sobre el rol de las emociones en lastigacion®®.

La autora sefiala que el enfoque cualitativo esdetwado para investigar con estos
grupos porque es flexible, no estructurado y apumtaomprender las experiencias
subjetivas y las propias interpretaciones de l&ssyparticipantes. Estas caracteristicas lo
hacen adecuado para investigar con grupos vuleefdblComo sefiala una investigadora
especialista en temas de violencia, a través dedfategias cualitativas (entrevistas en
profundidad, grupos focales, etc.) es posible daodortunidad a las sobrevivientes de
contar sus historias, de forma tal que es imposilglerealizar a través de estrategias
cuantitativas en las que las posibles respuestés fiadas de antemafid

Una de las dificultades que presenta este libiguesno se brinda un concepto unificado
de la vulnerabilidad sino que se enumeran multgdit de grupos vulnerables y se utilizan

varios términos como equivalentes:

“Con el término ‘vulnerable’, ‘de dificil acceso’ ‘poblaciones ocultas’ hago referencia a
varios grupos sociales: personas sin hogar, nif@olescentes, personas mayores, personas con
discapacidad, personas con enfermedades cronieaminales, mujeres que han sido victimas
de violencia, como la violacién y la violencia datiéa, los trabajadores sexuales tanto
femeninos como masculinos, los hombres gay y Isisidaas, las poblaciones indigenas, las

personas pertenecientes a minorias étnicas, lesnevé mentales, los usuarios y vendedores

894 \/er Dickson-Swift, James y Liamputtong (2008).

%9%| jamputtong (2007: 5).

9%« [TJrauma, abuse, death, illness, health problevitsience, crime —that spawn reflection on the rof
emotions in research”. Liamputtong (2007: 5). laatrccion es mia.

97| iamputtong (2007: 7).

898 Campbell (2002).
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[dealerd de drogas ilegales, y los que se ven afectadosmfermedades estigmatizantes como
las enfermedades mentales y el VIH/SIDA. La listaes exhaustiva, pero estos grupos de
personas son a menudo dificiles de alcanzar, sosilentes, los ocultos, los desviados, los
prohibidos, los marginados y, por lo tanto, grufigisibles” de la sociedad (Stone 200%§”

A lo largo del libro se registran numerosas ingsstiones con estos grupos. Mostrar tal
variedad de grupos vulnerables es parte de ladidterde la autora de plantear el panorama
mas amplio posible en torno al tema de la vulnédatol dada la escasez de trabajos sobre
este. Pero, como sefialé, es necesario especificarmayor detalle el concepto de
vulnerabilidad para evitar ursuperpoblaciorde grupos vulnerables, y para poder disefiar
estrategias de proteccion adecuadas para estasi@e§sgrupos.

Otros/as autores/as aluden al concepto de vultiel@den el contexto especifico de una
investigacion soci&!’. Fontes indaga en torno al concepto de vulnedatilpara el caso de
la investigacién en temas de violencia contra lageres®. Loo utiliza el concepto de
«poblaciones vulnerables» y lo vincula a la ingestion de fendmenos sociales con
personas de bajos recursos y nifios autistas -@no€’. Jacobsen y Landau plantean los
desafios éticos y metodoldgicos de investigar cersqnas desplazadas y refugiados, y
aluden a estos como «grupos vulnerabf&s»

Finalmente, cabe destacar que existen algunastivas recientes que promueven el
analisis de los problemas éticos al investigar poblaciones vulnerables. Diversas
universidades y consejos de investigacion del Réinalo desarrollaron una guia de
diversas cuestiones éticas con el objetivo de oodalzon el reconocimiento y respeto de
estas cuestiones en el contexto de las investigegigue realizan las/os cientificas/os

899 « refer to the ‘vulnerable’, ‘difficult-to-accessand ‘hidden populations’ of several social graups
homeless people, children and adolescents, oldgl@epeople with disabilities, chronically andnbémally

ill persons, women who have experienced violenoh s rape and domestic violence, female and reale s
workers, gay men and lesbians, indigenous populstipeople from ethnic minority backgrounds, the
mentally ill, illicit drug users and dealers, amse who are affected by stigmatised diseasesasiafental
illness and HIV/AIDS. The list is not exhaustiveyttthese groups of people are often hard to rehely; are
the silent, the hidden, the deviant, the tabodeel,nharginalised and hence ‘invisible’ populationsociety
(Stone 2003)”". Liamputtong (2007: 4). La traduccg@nmia.

"9%v/er por ejemplo, Fontes (2004), Jacobsen y Larf@@03) y Loo (1982).

0 Fontes (2004).

921 00 (1982).

%3 Jacobsen y Landau (2003).
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sociales. Esta guia esta compuesta por varios ptmicg temas claves para el analisis

ético, y uno de ellos es el de las «personas yogruplnerables’*.

4. Aportes para una nueva concepcion de la vulnerdilad en investigacion social

En los ultimos apartados he reconstruido los delasrtedricos principales en torno al
concepto de vulnerabilidad en ética de la invest@gabiomédica. Luego, reconstrui los
avances mas significativos en torno a esta tematical contexto de la investigacion en
ciencias sociales, tanto en el ambito normativocagadémico.

En los préximos apartados volveré sobre algunoslode conceptos analizados
previamente, y presentaré un concepto de vulnetallique considero mas adecuado para

el analisis ético de las investigaciones sociales.

4.1. Alcance y limitaciones de los diversos conceptde vulnerabilidad

El debate en torno a la vulnerabilidad en éticdadavestigacion se caracterizd, en un
primer momento, por ser un debate aislado. Enltovas afos, se incrementoé la atencion
brindada a esta tematica. Una de las consecuetheiasto es la existencia actual de una
multiplicidad de conceptos y perspectivas sobre la vulneradilida

Uno de los inconvenientes de los avances reci@mderno a la vulnerabilidad es que
resultan inadecuados para ser utilizados en elextitde la investigacidn en ciencias
sociales. Esto sucede, por ejemplo, con la propuksHurst. La autora define el concepto
de vulnerabilidad como un reclamo valido para ledima proteccion especiatiada la
incrementada posibilidad de sufrir un dafio m&jotna de las principales dificultades de
este concepto es como justificar e implementartqu@ones especiales’ cuando existen
serios obstaculos para asegurar ‘protecciones peciedes’ (proteccionelsasicag, como
sucede habitualmente en el contexto de la étidasdmvestigaciones en ciencias sociales.
Lo mismo sucede con la propuesta de Rogers y Bwhlanquienes realizan algunas

sugerencias para investigar con grupos vulneratples suponen un desarrollo y buen

04 Mas informacién en el siguiente linkttp://www.lancaster.ac.uk/researchethics/4-1-ihtral [ltimo
acceso: 16 de octubre de 2013].
0% ver Hurst (2008).
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funcionamiento de estrategias de proteccién deslpstos de investigacion, y por tanto,
terminan siendo aplicables sdtxalmente Por ejemplo, plantean el beneficio compartido
de los resultados, la capacitacion continua, lawalten con la comunidad a ser estudiada —
entre otras sugerencl8% Si bien son objetivos loables, son dificimenficables en
muchos contextos de investigacion biomédica y socia

Otros planteos resultan demasiado generales pdex per aplicados al contexto de la
investigacion en ciencias sociales. Este es el dasla propuesta de Ziagt al. quienes
enuncian el tema en términos de carencia de desectibertades fundamental€s Lo
mismo sucede con los desarrollos de Kottow y Sdlbalkyo objetivo principal es
fundamentar un concepto general o universal deevahilidad humar@. El punto de
vista defendido por los autores, como sefialé, teediificil de llevar a la practica.

Algunos conceptos de vulnerabilidad resultan, paepetrario, demasiado circunscriptos
a problematicas especificas como la propuesta deeNgue se centra en las personas
seriamente enfermas, o la de Macklin, cuyo focdaemvestigacion multinacional y la
investigacion con muijerés.

Otras concepciones sobre la vulnerabilidad, comtdeld&rogers y colegas, si bien son
mas elaboradas presentan algunas dificultades itadiomes para ser aplicadas en el
contexto de una investigacién (ya sea biomédicao@a’*® Las autoras introducen
distinciones como vulnerabilidad inherente/situnalo sin dar criterios claros para
determinar a qué alude cada concepto. Lo mismadsucen la nocion de vulnerabilidad
patogénicaa la que hice referencia méas arriba. Por otrapplantear la vulnerabilidad en
términos de intrinseca o inherente, salvo parasd de las/os niflas/os, podria estigmatizar
a la persona asi sefialada o dar cuenta de un etaddnerabilidadnalterable Por tanto,
se pone en duda la utilidad de dicha distinciora sar aplicada en el contexto de una

investigacion™,

%% Rogers y Ballantyne (2008).

07 Zion et al.(2000).

708 K ottow (2003) y Solbakk (2011).

%9 Nickel (2006) y Macklin (2003).

"% Rogers, Makenzie y Dodds (2012) y Meek Lange, Rogéodds (2013).
"ver Luna (en prensa) para una critica de est&idosi
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En ciencias sociales, como vimos, suele predomalaenfoque de los «grupos
vulnerables» o enfoque de ksbpoblacion€s?. Asimismo suelen prevalecer concepciones
de la vulnerabilidad ligadas a la disminucion e dapacidades cognitivas o a la edad, y
por tanto, asociadas a la dificultad para brindaconsentimiento informado, dejando de
lado consideraciones vinculadas al contexto sqgcjablitico en el que se encuentran los
participantes que pueden incidir en la vulnerahdi® Otros/as autores/as aluden al
concepto de vulnerabilidad en el contexto especii una investigacion social: vinculada
al VIH/SIDA, a la investigacion con mujeres —enites temaSs*.

Una dificultad adicional en ética de la investigacsocial y que trasciende el debate
conceptual sobre la vulnerabilidad es que existetacreticencia a reconocer que las
investigaciones sociales pueden poner en riesgafigrda las y los participantes. En este
contexto resulta complejo lograr cierto consenso mspecto al reconocimiento de la
vulnerabilidad de las y los participantes.

Como sefalaba lineas atras, no es mi intencion lefiggy ain mas el debate sobre la
vulnerabilidad sino por el contrario sistematizarldbor realizada y esbozar una nueva

perspectiva sobre la vulnerabilidad.

4.2. Hacia un concepto de vulnerabilidad aplicabla las investigaciones sociales

He sefialado los puntos criticos de las concepcideda vulnerabilidad presentadas en
los dltimos apartados. Quisiera destacar a cordiGndos aspectos mas significativos de
estos desarrollos tedricos en torno a la vulnadatsil Esto me permitird presentar luego un
concepto de vulnerabilidad que puede ser de ulilijara la investigacion en ciencias
sociales.

De los documentos internacionales considero quelefinicion de vulnerabilidad
brindada por lagautas éticagle CIOMS-OMS, como lamposibilidad de proteger los
propios interesesconstituye una base soélida para poder pensan g@sié/ulnerable en el

contexto de una investigacion. En tanto esta daefinirecoge la idea de que la persona en

"2 gjeber (1992) y Liamputtong (2007).

"3 American Sociological Association (1999), CONICEdmité de ética (2006), British Educational
Research Association (2012) y Social Research Aatsare (2003).

"4 Ver por ejemplo, Fontes (2004), Jacobsen y Laif@@03) y Loo (1982).
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cuestidon no esta en la mejor situacion posible pantar determinados acontecimientos
(en este caso, involucrarse en una investigacn)

La concepcion analitica de Kipnis permite dar weaicabal de la vulnerabilidad en el
contexto de una investigacién —especialmente lm&iticd'®. La taxonomfa propuesta por
él da cuenta de ciertas condiciones, caracterssticaspectos de la persona, de su vinculo
con otros y del entorno en el que se encuentrapygelen hacerla vulnerable. Esta
taxonomia tiene gran relevancia al ser aplicadzoetextos concretos de investigacién

De la propuesta de Luna quisiera destacar la natgdlas “capas de vulnerabilidad”.
Esta metafora permite pensar un concepto no edistecide vulnerabilidad. La idea de
capas da cuenta de aspectos y condiciones querpbhader a una persona vulnerable, y
permite pensar que un cambio en tales circunstanuieede revertir la situacion de
vulnerabilidad de la persona en cuestion. Estegpeside gran relevancia, ya que minimiza
la posibilidad de estigmatizar a las personas ctOwnerables”. Siguiendo esta idea
resulta mas adecuado aludir a la persona cemgaituacion devulnerabilidad. Como
sefialaba en el capitulo anterior, considero gque estla forma mas adecuada de hacer
referencia a estas personas y grifos

Rogerset al. se destacan en su propuesta prospectiva y erfagiséen la promocion de
la autonomia vy la resiliencia de las personas vabiles, esto es, reforzar la capacidad de
las personas de asumir situaciones dificiles yegmbrerse a ell4S.

Retomo también la labor de Sieber y Tolich, unosodepocos autores que abordan la
tematica de la vulnerabilidad especificamente emaias sociales. Ellos vinculan la
vulnerabilidad a la problematica de los riesgosetoman la taxonomia propuesta por

Kipnis’?°.

15 CIOMS-OMS (2002).

18 Kipnis (2001, 2003).

17 Aunque como toda taxonomia deja entrevierta rigidez del estado de cosas al que alude. Esspogeie

mi propuesta, que desarrollaré en los proximosafi@sr apuntara a minimizar esto.

"8 En otros &mbitos esta nocion he utilizada asiduedée con el mismo objetivo de evitar una vision
esencialista e inalterable y la concomitante esttgracion de la persona. Me refiero a los nifioggisonas)
en situacién de calle (en vez de chicos de la)cdHle mujeres (o personas) en situacion de pucsiit (en
vez de prostitutas), las mujeres en situacién diencia de género (en vez de las mujeres golpeastas)

"9 Rogers, Makenzie y Dodds (2012) y Meek Lange, Rogéodds (2013).

20 Sieber y Tolich (2013).
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Basandome en los desarrollos previos y teniendoceenta las caracteristicas
particulares de la investigacion en ciencias sesias posible comprender entonces la

vulnerabilidad de la siguiente manera:

Una persona 0 grupo se encuentra en una situacguutherabilidad si no es capaz
de velar por su bienestar o intereses, 0 no estfamicion de evaluar los riesgos de

participar de una investigacion.

Este concepto de vulnerabilidad puede ser predidadmersonas y grupos. Los términos
de bienestar e intereses deben ser entendidos ggntido amplio que incluya el bienestar
fisico, psiquico y emocional; y la nocion de inga® debe ser comprendida de forma tal
gue incluya cuestiones materiales e inmaterial@®@ccreencias, valores o deseos).

Este concepto preliminar de vulnerabilidad puede especificado segun diversos
criterios. Basandome parcialmente en la propuest&ignis y de Lun&?, es posible
identificar distintos tipos de vulnerabilidades quesden coexistir en una persona o grupo:
vulnerabilidad cognitiva, vulnerabilidad a la auded, vulnerabilidad deferencial,
vulnerabilidad fisica, vulnerabilidad distributivajlnerabilidad contextual, vulnerabilidad
social y vulnerabilidad cultural.

Mi propuesta difiere de la de Kipnis en tres aspegrincipalmente: 1) se agrega la
vulnerabilidad cultural; 2) se reemplaza la vulbdidad médica por la vulnerabilidad
fisica®® y 3) la vulnerabilidad de infraestructura es susta por la vulnerabilidad
contextual®® Hago referencia con esta Ultima a aquellas aniatitas del contexto social

y politico en el que se enmarca la investigaciom puede tener injerencia en el desarrollo

2! Retomo lo planteado en el apartado 2 sobre léistdis vulnerabilidades con las salvedades qudsefia

los proximos parrafos con respecto a la vulneddulimédica y la de infraestructura. Kipnis las @nés en
forma de interrogantes: ¢ El potencial participdigre la capacidad para decidir si quiere particgrala
investigacion? ulnerabilidad cognitiva ¢ Estéd sujeto a la autoridad de otros para d@c{dirinerabilidad
juridica) ¢ Muestra sefiales de deferencia hacia otras pearspie puedan esconder su no deseo de participar?
(Vulnerabilidad deferencidl¢, Tiene alguna condicién médica grave que lo gedigponga como candidato a
participar de una investigacion¥Ulnerabilidad médica);, Carece de bienes sociales basicos que podria
recibir si participa de la investigacionYulnerabilidad distributiva El lugar donde va a realizarse la
investigacion ¢cuenta con la infraestructura nei@espara llevarla adelante?V(lnerabilidad de
infraestructura) El posible participante ¢ pertenece a un grupoabaciyos derechos e intereses han sido
subestimados?V(lnerabilidad socigl. Ver Kipnis (2001, 2003). De Luna retomo la idéa “capas de
vulnerabilidad”. Ver Luna (2009).

22 pgradezco a Florencia Luna por su sugerencia respe la vulnerabilidad fisica!

23 \/er Kipnis (2001, 2003, 2004).
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de la investigacién y que puede atentar contratiegiidad de la persona participdhte
Con vulnerabilidad fisica aludo de forma generahcuellas condiciones que pueden
exponer a los posibles participantes a diversosgo® ligados a sus condiciones o
capacidades fisicas, ya sea estar imposibilitada paminar o poseer una condicién
considerada atipica como la intersexualidad; cstancias que trascienden lo puramente
médicd®®. Con vulnerabilidad cultural aludo a la injerengize puede tener la pertenencia
de una persona a un grupo cultural o comunitarierdgnado, cuyos valores y creencias
han sido menospreciados, excluidos o marginados.

Estos criterios tienen como objetivo facilitar @rea de identificacion de aquellos
factores, condiciones o contextos que hacen vuifeemuna persona o grupo en el marco
de una investigacion. No obstante, no deben sempirgtados como un mapa exhaustivo de
todaslas condiciones o circunstancias que hacen aealguilnerable sino mas bien como
criterios guiaspara identificar distintas vulnerabilidades.

En este sentido, los criterios propuestos constituynatipologia provisoriade la
vulnerabilidad en tanto quedan abiertos a posibiedificaciones y revisiones. Lo que
intento eludir con esta denominacién es dar cugmtan estado inalterable de cosas, es por
esto que planteo los criterios comguias retomando esta idea de “capas de
vulnerabilidad”, como aquellas caracteristicas queden adicionarse una a la otra,
emerger aunque también retirarse.

Considero que el concepto de vulnerabilidad prdpupsede resultar de gran utilidad
para ser aplicado en el contexto de la investigaeid ciencias social&. Por un lado,
combina el énfasis en los riesgos a los que senexpoestas personas y grupos con la
preocupaciéon central por su capacidad para protgbienestar e intereses. Por otro lado,
evita caer en el enfoque de Rsgpoblacionegjue etiqueta y potencialmente estigmatiza a
un conjunto de personas bajo la categoria de ‘valhes’. Siguiendo la definicidn

propuesta, una persona o grupo puede encontrarsstuacion de vulnerabilidad -en

2% Las cuestiones institucionales o de infraestractdiigadas, en la reconstruccién de Kipnis, a los
establecimientos donde se realizan las investigasid®iomédicas- quedarian contempladas dentrotde es
concepto de vulnerabilidad contextual.

25| a vulnerabilidad médica quedaria contemplada comtipo, entre otros, de vulnerabilidad fisica.

726 Este concepto de vulnerabilidad también puedizartiie en investigacién biomédica, ya que es dpéca

las investigaciones sociales pero no exclusivodiase Los criterios propuestos, no obstante, agsuttas
adecuados para las ciencias sociales que par@elasas biomédicas por su mayor énfasis en el gtinte
sociopolitico y cultural, y su menor énfasis enstisges de infraestructura.
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determinadas circunstancias. Si estas circunstanaidan, puede revertirse la situacion de
vulnerabilidad.

Mi propuesta agrega a las anteriores el énfasisl @ontexto sociopolitico y cultural
como condiciones que pueden desencadenar la voiidad de las y los participantes.
Esto supone una ventaja tedrica, por cuanto inauyeontexto no ponderado en el que la
vulnerabilidad puede hacerse presente (vulnerabiliclltural) y amplia y especifica las
cuestiones de infraestructura mencionadas por Ki@milnerabilidad contextual). A su vez,
la vulnerabilidad fisica permite ampliar las comesationes ligadas a lo corporal que
pueden propiciar la vulnerabilidad y que trascielagecuestiones netamente medicas.

Desde un punto de vista practico, los criteriagppestos permiten facilitar la tarea de
identificacion de aquellos aspectos que puederr vatgerables a las personas y grupos en
el contexto de una investigacion, y que los predisp a sufrir un dafio como consecuencia

de su participacion en esta.

Para terminar quisiera sefialar que en vistas qeetasy proteger a las personas en
situacion de vulnerabilidad en el contexto de umeestigacion social resulta
imprescindible: identificar de qué tipo de vulnelidad o vulnerabilidades se trata; qué
estrategias pueden implementarse para protegéaspersonas y grupos; y qué formas de
promover la autonomia y el empoderamiento de las yarticipantes pueden ser llevadas
a cabd®’. En este sentido, retomo las ideas de Rogieas. y DeBruin y complemento el
énfasis en Igrotecciénde las personas vulnerables con la promociormmgloderamiento

y la agencia moral. Como sefiala DeBruin:

“La proteccion paternalista no siempre es lo queessita. En algunos casos, tal vez, seria
mejor pensar en términos de empoderamiento -ponpdje dandole mayor voz a algunas
personas o grupos en el disefio de las investigasipren el establecimiento de las agendas de

investigacion™,

2T\Jer Keegan Eamon (2008) y De Vries, DeBruin y Ggade (2004).

28 “paternalistic protection is not always what ieded. In some cases, perhaps, we would do betteinto

in terms of empowerment —for example, giving soneespns or groups greater voice in setting research
agendas and designing studies”. DeBruin (2001.&}raduccion es mia.
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Siguiendo esta idea quisiera agregar que considgmaruna persona es vulnerable y
debe ser protegida no implica necesariamente guaulsestime su agencia moral y su

capacidad para enfrentar situaciones complejas.

5. Conclusién

El proposito de este capitulo fue abordar el comcele vulnerabilidad en el campo
especifico de la ética de la investigacion en ciénesociales. Con este fin, presenté los
desarrollos tedricos méas significativos sobre |llemabilidad en ética de la investigacion
biomédica y social; y estimé los alcances y linmiitaes de estos conceptos. Hacia el final
del capitulo esbocé un nuevo concepto de vuln@ladilque puede ser aplicado en el
contexto de las investigaciones sociales.

Como he demostrado en este capitulo, la probleanéigcla inclusion de personas y
grupos vulnerables en las investigaciones socradelsa sido abordada en profundidad, ni
en la literatura especializada ni en las guiag®tiEn esto se fundaba la importancia de
reflexionar sobre esta tematica.

Investigar con personas y grupos en situacion digexabilidad es, desde mi punto de
vista, uno de los mayores desafios en ética devisiigacion. Como sefalan Flaskerud y
Winslow, investigar con grupos vulnerables poneceastion principios y lineamientos

éticos considerados basicos:

“Las cuestiones vinculadas al consentimiento infaa) el resguardo de la confidencialidad
y la privacidad, el balance de los riesgos y berefi de un estudio, asi como la atencion
brindada a cuestiones de equidad son especialrimeptetantes cuando se trabaja con grupos
que son vulnerable&®.

De lo que se trata es de buscar un equilibrio egltrespeto y la proteccion de estas

personas y grupos, y el compromiso y la necesidagalizar investigaciones para conocer

29 v|ssues of providing informed consent, maintaincanfidentiality and privacy, weighing the risksdan
benefits of a study, and paying attention to isafegirness are all especially important when virmgkwith
groups who are vulnerable”. Flaskerud y Winslowd@:910). La traduccién es mia.
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mas sobre ellos y para poder colaborar en su emgognto. Con este capitulo espero
haber contribuido aunque sea minimamente a talricupe tarea.
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Conclusion general

Las preguntas que daban inicio a esta tesis aludiados cuestiones éticas
fundamentales: si es posible que las personasogoeam parte de una investigacion social
se vean afectadas o dafadas por su participaciéngsgtas investigaciones plantean en
general cuestiones no resueltas o controvertidsdeden punto de vista moral. En esta tesis
he podido mostrar que las respuestas a ambas pasgean afirmativas: las y los
participantes pueden verse afectadas/os por sigipacion en la investigacion, y existen
numerosos problemas éticos en estas investigaciespscialmente cuando se investiga
con personas y grupos en situacion de vulneratilida

La relevancia de abordar estos temas, como heaskna lo largo de la tesis, se
fundamenta tanto en cuestiones de indole practiceodedrica. Desde un punto de vista
practico, es indispensable atender a estos probléenégendo en cuenta que pueden tener
consecuencias negativas en el bienestar de las palticipantes. Desde un punto de vista
tedrico, resulta imprescindible hacer un analidisdfico de los problemas éticos y de los
conceptos subyacentes involucrados, dada la escEsemalisis de estos temas en el
contexto de las disciplinas sociales.

Como sefalara oportunamente, aunque el debaterenada ética de la investigacion y
las ciencias sociales ha tenido lugar hace ya valégadas, las preguntas fundamentales
aun hoy no resultan tan sencillas de respondes.destlebe a varias razones: por una parte,
los problemas éticos de las investigaciones sacs#ehan planteado frecuentemente a la
luz de la ética de la investigacion biomédica, desciendo las caracteristicas distintivas
de estas disciplinas. Por otra parte, todavia gier®n muchas regiones una falta de
reconocimiento de los problemas éticos que implieatas investigaciones, y no hay
consenso respecto de cuestiones éticas basicaspavregemplo qué constituye un dafo, y
en gué circunstancias es admisible no solicitamoakentimiento informado. Asi también,
hay cierta resistencia por parte de las y los ifieas/os sociales a aceptar la imposicion de
limites a su labor de investigacion.

En este contexto general cobraba sentido reemprémdarea de reflexionar sobre los
problemas éticos de las investigaciones socialegolyer a enunciar las preguntas
fundamentales.
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A continuacion reconstruiré los contenidos y arguto® principales desarrollados en
cada capitulo, retomaré las hipétesis de trabagdalaré algunos de los problemas
pendientes mas importantes a mi entender en makeréica de la investigacion social y
dejaré planteadas algunas propuestas de ordemcpractin de propiciar el desarrollo de

este campo de estudio.

En el capitulo 1 de esta tesis describi los acontextos principales que dieron origen a
la reflexion de los aspectos éticos de las invasiignes sociales entre las décadas de 1960-
1970 en Estados Unidos. Analicé tres casos comtides desde un punto de vista ético:
las investigaciones de Milgram, Humphreys y ZimbarBstos casos tuvieron un gran
impacto en la opinidn publica asi como en dmbitagldmicos y esto dio como resultado el
debate de numerosas cuestiones éticas en torndas iesestigaciones e impulsé la
creacion de cédigos y guias éticas entre las pafes asociaciones de cientificos sociales
de Estados Unidos. Asimismo, la inclusion de laxidlinas sociales en la regulacion
federal que guiaba las investigaciones con senegmihos colabord en la problematizacién
de estos temas aunque, como he mencionado, posteni® generd6 muchas controversias
por contemplar diversos tipos de investigaciénbitamédica y la social- bajo una misma
regulacién y bajo un mismo criterio.

Luego analicé las perspectivas actuales mas ddst@n ética de la investigacion
social y puse de manifiesto la variabilidad quespnéa de pais en pais. A pesar de que se
han abordado las problematicas de ética de la tigaegn social durante los Ultimos
cuarenta afos, este campo de estudio no ha tenidizsarrollo uniforme y sistemaético,
equiparablal evidenciado por la ética de la investigaciomigidica. En este sentido, no es
posible afirmar que exista un estandar ético miniegpecto a la evaluacion de estas
investigaciones que pueda ser aplicado a nivebdjl@sto es, no hay una guia ética que sea
reconocida y exigible internacionalmente y queuwpallos aspectos éticos fundamentales
gue una investigacion social debe contemplar afatke a cabo. Por el contrario, se
presenta de forma muy heterogénea en distintoseays regiones, no habiéndose
establecido suficientes canales de dialogo entos.es

Esta situacion fue descripta tomando como eje dbs@dos posiciones en debate. Una

de ellas defendia un punto de vistético respecto al funcionamiento actual de todo el
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sistema de comités de ética y regulaciones qua skesarrollado a lo largo de los ultimos
cuarenta afnos. La dificultad en este caso es quslaestimabanos problemas y se
exigian requisitos éticos desmedidos e inadecupdms las investigaciones sociales. La
otra posicidon manifestaba ciertscepticismen relacion a la necesidad de reconocer los
problemas éticos que generan las investigacion@ales y esto era avalado por una falta
de regulacién y de procedimientos de evaluacicreélie estas investigaciones. En este
caso, por el contrario, Sibestimabarhos problemas éticos. Ejemplifiqué estas posi@gone
con los casos de Estados Unidos/Canada y Argeméspectivamente. Lo problematico de
ambos puntos de vista es que terminaban desestimgoad exceso o por defecto- la
importancia de realizar un andlisis ético de dstasstigaciones.

Posteriormente, cuestioné el argumentoimekerialismo éticasegun el cual se ponia en
duda directamente lzecesidadle realizar un andlisis ético de las investigagsosociales.
Lo que se sefalaba es que este escrutinio éticgittda una imposicion injustificada de
una disciplina sobre la otra (de las ciencias batioaés sobre las ciencias sociales). Segun
este argumento estas investigaciones son simptes/esaciones entre adultos» y dado
gue los adultos pueden defender sus propios ie®ree es necesario tomar mayores
recaudos éticos. En respuesta al argumento sefialéegulta inadecuado considerar a
todas las investigaciones sociales como si fueran soléanewonversaciones entre
adultos». Muchas de estas investigaciones invalupeasonas y grupos en situacion de
vulnerabilidad e investigan cuestiones que puedetraumaticas o dolorosas para las y los
participantes. En estos casos, por mencionar atgajgmplos, las personas participantes
pueden no estar en condiciones de defender sumgriopereses. Esto pone de manifiesto
la necesidad e importancia de asegurar un anélisis de estas investigaciones. Por otra
parte, resulta cuestionable reducir la investigasidcial a una «charla entre adultos». Solo
un nimero muy reducido de investigaciones entlaj@a dicha categoria (por ejemplo, una
encuesta sobre consumo de bebidas gaseosas).dBdo tdicho, el argumento de que las
investigaciones sociales son solo simples «conversas entre adultos» resulta
inaceptable.

A continuacion analicé y puse en duda los prinepargumentos esgrimidos en contra
de la evaluacion ética de las investigaciones kscieDicho brevemente: el primer

argumento sefialaba que las investigaciones so@adesicamente no presentan riesgos
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para los/as participantes, por tanto, no es ndoasalizar una evaluacion ética de ellas. El
segundo argumento afirmaba que la relevancia sdeidh investigacion era condicidon
suficiente para justificar éticamente su realizaci¥ el tercer argumento consistia en
sefalar que las distintas esferas de la culturagtimomas, y que por tanto no se justifica
la intromision de una sobre otra (en este cas@ @tida sobre las ciencias sociales). Estos
argumentos incidieron e inciden aun hoy en el delbarde la ética de la investigacion
social al desestimar la necesidad misma de unaiaiéh ética de las investigaciones
sociales. En respuesta a este primer argumentadeusanifiesto que estas investigaciones
exponen a diversos tipos de riesgos a las y loscipantes, y mostré que ha habido
numerosos casos reales en los que las y los partieis han sufrido dafios. Respecto al
segundo argumento sefialé que la relevancia saiah eelemento importante al evaluar
una investigacion pero no puede ser considerad® @ndnico. Con respecto al dltimo
argumento hice hincapié en la prioridad de lossyparticipantes sobre los avances de la
ciencia, sostuve que la completa autonomia de dgas fue puesta en duda y que la
necesidad de una evaluacion ética de las invegiiggg —sobre todo luego de la segunda
guerra mundial- se impuso como una necesidad deol@edades modernas, dado que sin
una guia las consecuencias podian ser nefastas.

Hacia el final del capitulo presenté mi posicidneste debate como la busqueda de un
equilibrio entre ambos extremos: entre aquellos gabrestiman y subestiman los
problemas éticos de las ciencias sociales. Si lgenun primer momento de mi
investigacion sobre estos temas exploré la ideaquie las investigaciones sociales
generaran problemas «Unicos» 0 «exclusivos» respiecbtras investigaciones con seres
humanos, luego llegué a la conclusién de que lobl@mas éticos son semejantes, no
obstante, presentan ciertas singularidades y dmmdmies. Un ejemplo de esto es el
consentimiento informado. En ciencias socialesuestionado este requisito, pero muchas
de las criticas apuntan aftamaen la que se llevaria a cabo, y no al conceptonmide
consentimiento informado como una autorizacién rita para participar de la
investigacion. Por tanto, de lo que se trata man kes de propiciar un andlisis
pormenorizado de los problemas éticos, que seeedtfeal enfoque mas habitual ligado a

la investigacion biomédica.
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Esta situacion me ha llevado a pensar que la @sté&een el abordaje particularizado de
los problemas éticos de las investigaciones saci&le esto consistia la primera hipotesis
gue me propuse defenddos problemas éticos que se suscitan en el contdettas
investigaciones en ciencias sociales presentancotaristicas particulares y especificas
respecto a otros problemas éticos de investigactinseres humanos

La primera hipotesis quedd esbozada hacia el fiehl capitulo 1 y este enfoque
particularizado de los problemas éticos fue deBadw a través de los capitulos 3, 4,5y 6.

Para especificar y analizar los problemas éticomslénvestigaciones sociales presentée
un doble enfoque: segun el primero se identifie@ncluestiones éticas a traves del analisis
de las principales estrategias de investigaciérakd@egun el segundo enfoque se detallan
los aspectos éticos a la luz de un conjunto deemios clave para el analisis de las
investigaciones con seres humanos. En la literstoiee el tema estos enfoques suelen ser
presentados por separado: o se detallan los prablé@ticos a través de las estrategias
metodoldgicas o a través de diversos conceptossétiavé®’. El objetivo de este doble
enfoque fue presentar de la forma méas exhaustigiblpolos problemas éticos de estas
disciplinas. Esta visibn complementaria me permitidstrar una gran variedad de
consideraciones éticas ligadas directamente alaaeion de investigaciones sociales.

En el capitulo 2 describi las principales estrategie investigacion social -los disefios
experimentales, las etnografias, las entrevistiasmcuestas y los grupos focales- y esbocé
los problemas éticos que pueden originarse en emti@tegia de investigacion en
particular. El énfasis estuvo puesto en las esgfiaede investigacion, y en como estas
pueden propiciar ciertos problemas éticos.

En los experimentos se destaca el problema desppmeabilidad ética del equipo de
investigacion al realizar este tipo de ensayogjugimplican necesariamente algun tipo de
modificacion de la conducta o intervencion en ebimte. Las y los participantes quedan
bajo el cuidado del equipo y por tanto es impreblble que eviten cualquier riesgo
innecesario, ya sea que se trate de un experirderiaboratorio o de campo. Las otras dos

cuestiones que se destacan en este tipo de ira@setigs son los posibles dafios que

3% | a excepcion a esto es Herbert Kelman quien phapteblemas éticos desde ambas perspectivas. Ver
Kelman (1982).
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pueden sufrir los o las participantes y la difiadltpara obtener un consentimiento
informado dado el uso frecuente del engafo.

En las etnografias uno de los principales problegtiass se asocia a la dificultad para
obtener un consentimiento informado segun su farestandar, teniendo en cuenta que el
inicio y el final de la investigacion no son taregsos. Otro problema ético de gran
relevancia en el trabajo de campo es protegefdaniacion confidencial cuando se estudia
con grupos muy pequefios 0 que tienen caractessticgy distintivas. También resulta
complejo respetar la privacidad del grupo estudisolore todo cuando se investiga con
comunidades indigenas o personas que han atraveisaaidones traumaticas. Por ultimo,
otro problema que se relaciona comunmente a lagjetfias es la dificultad para delimitar
la relacidbn que se establece con los o las paatibgs y especialmente con los o las
informantes clave. En ocasiones se confunden ltes rp las/os participantes pueden
sentirse que han sido «usadas/os» por los/as igaegtes/as.

En las entrevistas, encuestas y grupos focalgxrdddemas éticos de la proteccion de la
informacion y de respeto de la privacidad vuelversea centrales. En este tipo de
investigaciones los temas pueden ser sensibles,uedep comprometer legal o
politicamente a las y los entrevistados. Por tantodar esos aspectos éticos resulta
indispensable en vistas a evitar dafios en los padgipantes.

En los dos primeros capitulos de estas tesis ditauge la historia de la ética de la
investigacion, presenté los debates y desafioslasten distintos contextos y latitudes, asi
como también describi sucintamente las principalgsategias de investigacion y los
problemas éticos que pueden ser asociados a Est&stos capitulos di cuenta del estado
de la cuestion en lo que respecta al abordaje @tida de la investigacion social en la
actualidad.

En los capitulos 3, 4, 5 y 6 realicé un analidiss@ifico exhaustivo de los problemas
éticos de las ciencias sociales y de los concdptogos subyacentes a estos problemas.
Tomé como eje de analisis los conceptos de dafesgaj beneficio, autonomia,
consentimiento informado, confidencialidad, privia y vulnerabilidad.

En estos capitulos mi estrategia fue la siguigrimeramente realicé un andlisis tedrico

de los conceptos sefalados, reconstrui los prilesi@mtecedentes en bioética y ética de la
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investigacion vy, finalmente, examiné las diversaseblematicas éticas vinculadas o
derivadas de estos conceptos.

En el capitulo 3 analicé los conceptos de dafisgoig beneficio. En el contexto general
de la ética de la investigacion estas nocionesrésumitado Utiles para analizar un amplio
espectro de consideraciones éticas relacionadakdomestigacion con seres humanos, y
han colaborado con un mayor respeto y protecciolasigpersonas. Por tanto, consideré
pertinente tomar como hilo conductor estos consepé&ro atendiendo especialmente a las
caracteristicas particulares de las investigaciogesiales en relacion con estas
probleméticas.

Presenté, en primer lugar, el debate en torno ddfies, riesgos y beneficios en ética de
la investigacion social. A continuacion analicédetalle las nociones de riesgo y de dafio,
y presenté diversas clasificaciones aplicablessainaestigaciones sociales. Finalmente,
puse de manifiesto la dificultad de establecer beseficios directos para las y los
participantes como fruto de su colaboracion envastigacion.

Como indiqué en diferentes oportunidades, existeteciresistencia a aceptar que las
investigaciones sociales puedan generar dafos ry l#os participantes. Se suele
considerar que son investigaciones inocuas 0 esgai minimo. Teniendo en cuenta estos
antecedentes mi estrategia fue distinguir las mesi@e riesgo y dafio; ampliar el concepto
de dafio, ya que suele ser reducido a los dafiadjsy explicitar que las y los
participantes pueden ser afectados/as en distsfesas de sus vidas: en lo social, en lo
psicolégico, en lo econdmico, en lo legal —por ni@mer algunas de ellas.

Presenté los debates y avances actuales en torcatdgoria de riesgo teniendo en
cuenta los dos componentes de este concepto: lnitohgy la frecuencia. Sefalé que la
aplicacion de este concepto en filosofia moral siéd exenta de dificultades sobre todo
teniendo en cuenta que esta nocion implica la derstion de probabilidades y el
establecimiento de un umbral a partir del cual gesgo posible se transforma en un dafio
o constituye la violacion de un derecho. Lo queinteresaba resaltar en este caso es la
diversidad de riesgos a los que se puede exponer @articipante en una investigacion
social. Esta consideracion es por si misma éticamezievante mas alla de que estos

riesgos luego se concreten o no en dafos. Hairrakte ese apartado reproduje una tabla

219



en donde se especifican una gran variedad de segglafios posibles en investigacion
social>%

Luego analicé en detalle el concepto de dafio. #stigacion en ciencias sociales suele
subestimarse la posibilidad de dafio al interpretaes dafio comodafio fisico
exclusivamente, dejando de lado otros aspectos dea de las personas que pueden verse
implicados. Con el objetivo de mostrar un concefgaafo que fuera aplicable al contexto
de las investigaciones de las ciencias socialemneela propuesta de Joel Feinberg, quien
afirma quealguien es dafiado cuando sus intereses han sidstrédos, truncados,
invadidos o dejados de latfé Este concepto me permitid poner de manifiesto egie
posible ampliar el espectro de dafios a ser comsidsren investigacion en ciencias
sociales al considerar diversos intereses que pugrtee afectados.

Habiendo avanzando en estos conceptos presentéativdasificaciones de riesgos y de
dafios que contemplaban distintas esferas de la d&lalas personas. Desarrollé
especialmente seis tipos de riesgos que puedeenpaese en una investigacion social:
riesgos fisicos, psiquicos, sociales, econémiegs|és y riesgos para otros.

En relacion con los beneficios, lo que caracteasitas investigaciones sociales es que no
suelen presentar beneficidgrectos o tangibles para las personas participantes sii® m
bien suelen haber beneficios indirectos, esto@dribuciones al conocimiento de diversas
probleméaticas sociales, politicas, histéricas yucales. No obstante esto y teniendo en
cuenta estas particularidades de las disciplinagles, lo que se recomienda es buscar
otras formas dalevolvera las y los participantes su contribucion a lagbhéda del
conocimiento, por ejemplo, compartiendo con eltssresultados de la investigacion.

En el capitulo 4 analicé, en primer lugar, diveraogecedentes en torno al concepto de
autonomia, una de las nociones de mayor relevanditosofia practica, y especificamente
en bioética y ética de la investigacion. Retoménsaimente los referentes ineludibles en
esta tematica: Immanuel Kant y John Stuart Mill.ego presenté los debates y
ramificaciones actuales en torno al concepto denamtia: autonomia moral, autonomia
personal y autonomia politica, y sefialé algundga@sia este concepto desde posiciones

feministas, asi como reformulaciones de este &drde la nocidon de autonomia relacional.

3yer Sieber y Tolich (2013) y Rid, Emanuel y Wend2010).
32 Feinberg (1984: 34).
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Retomé el principio de respeto de la autonomiaata Beauchamp y James Childress y su
énfasis en la nocion de acciones autonomas. A dralé esta reconstruccion de los
antecedentes de la autonomia senté las bases gimiarsy especificar un conjunto de
probleméticas éticas relevantes para el analisidasleinvestigaciones de las ciencias
sociales: el consentimiento informado, el respetdad privacidad y la proteccion de la
confidencialidad.

En lo que se refiere al consentimiento informadeogno sefialé anteriormente, suele
cuestionarse el formato de este requisito y el h@ehque sea un documento escrito y deba
ser solicitado en una etapa anterior a la recalacde datos. Con este fin, introduje una
distincion entre dos sentidos del consentimientforinado: uno sustancial y otro
procedimental que me permiti6 sistematizar lascasty pensar posibles solucioff&sEn
muchas investigaciones sociales -como en el trat@gampo- es practicamente imposible
cumplir con el formato estandar del consentimieénfiarmado. Esto no significa que no sea
necesario solicitar lautorizaciona los potenciales participantes para formar paetda
investigacion sino que esta autorizacion tendra spresolicitada de diversas formas -a
través del uso de recursos visuales o en forma gran distintos momentos de la
investigacion.

Otro punto analizado y que genera grandes conBiageen estas disciplinas es el uso
del engafio. Actualmente, no hay consenso con respetas situaciones en las que es
éticamente aceptable hacer uso del engafo. Elaegat en torno a la biusqueda de un
balance adecuado entre el respeto de la autontmeiaanos y el potencial valor de la
investigacion. Los que defienden su uso apelanaanecesidad experimental: si las y los
participantes supieran de qué se trata el estedfwonderian de manera diferente, y de esta
forma las respuestas serian sesgadas. Los dettacimstionan que el uso del engafio les
esta privando a los participantes la posibilidadtatear una decision autonoma, y estos
pueden ser daflados como consecuencia de su paoidcigen la investigacion.

Hacia el final del apartado sefialé que si biensel del engafio es una practica muy
usual en ciertas investigaciones sociales deberieeducida al minimo y utilizada solo en

situaciones excepcionales (por ejemplo, cuandosge iavestigando la vulneracién de

33 Faden y Beauchamp (1982).
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derechos humanos y no haya alternativas metodagiosibles que no incluyan el
engafno).

En el dltimo apartado del capitulo 4 abordé dotaderobleméticas éticas mas usuales
y mas debatidas en el contexto de las investigasicsociales: la proteccion de la
confidencialidad de la informacion y el respeto ldeprivacidad de las personas. Hice
hincapié en mostrar que si bien estos problemas esttrechamente relacionados, son
problemas éticos diferentes. También puse de rmeatofi que la privacidad y la
confidencialidad tienen un matiz diferente en esligsiplinas por el tipo de actitudes,
comportamientos y experiencias que investigan y glotipo de informacién a la que
acceden: en muchos casos, se indaga en histdiraadry se obtienen datos e informacion
privada y sensible.

Los capitulos 5 y 6 estuvieron dedicados a abardarproblematica que practicamente
no ha sido analizada en investigacion social: etepto de vulnerabilidad y los problemas
éticos que se generan al investigar con persoraspos en situaciéon de vulnerabilidad.
Dada la novedad, y desde mi punto de vista, la itapoia de esta tematica se hizo un
andlisis exhaustivo y en extenso de esta dedicamtbsl capitulos.

En estos capitulos argumenté en pos de la seguipdéesis de esta tesis. Puse
manifiesto que las investigaciones sociales cornvimh@bs y grupos en situacion de
vulnerabilidad plantean problemas éticos de magwemadura dada su situacion de base,
gue las investigaciones que no incluyen estos italds y grupos y tienen la potencialidad
de provocar un dafio significativo en estos pawdicips (hipdtesis 2). Asi también, mostré
gue gran parte de los conceptos actuales de vbitiéaal resultan inadecuados para ser
aplicados al ambito de la ética de la investiga@anciencias sociales (hipotesis 2.1.).
Hacia el final del dltimo capitulo propuse un nueemcepto de vulnerabilidad que puede
resultar adecuado para el analisis ético en esteiplihas.

A través de estos capitulos hice un analisis exivaugoriginal de la problematica de la
vulnerabilidad en investigacion en ciencias sosiale

En el capitulo 5, analicé los debates actuales gvari desarrollos en torno a la
vulnerabilidad, asi como su uso y variantes emlé@simentos de ética. En la actualidad, se
ha incrementado exponencialmente la bibliografie e ocupa del tema de la

vulnerabilidad en el marco de la investigacion dina. No obstante esto, en el campo de
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la investigacion social sigue siendo un tema estasge abordado -salvo contadas

excepciones. El concepto de vulnerabilidad tambgta presente en diversos documentos y
guias de ética de la investigacién. Pero como gasmanifiesto si bien estos documentos

han cumplido un rol central en la difusién y uiltiddn de este concepto, su abordaje es
limitado y generalmente se reduce a enumerar sldopobes de grupos vulnerables sin dar

una definicion de la vulnerabilidad.

En segundo lugar, realicé un analisis de un referereludible en el tema: Robert
Goodin y el principio de proteccion del vulneraliiste autor desarrolla un modelo de la
vulnerabilidad con el proposito de ampliar las cesabilidades sociales que tenemos hacia
otras persond¥’. Sostiene que es laulnerabilidad del otro el fundamento de nuestras
responsabilidades especiales y no un acuerdo alorégntre partes como sostienen otros
autores. Estas responsabilidades se acrecientah aamtexto de un vinculo profesional.
Siguiendo este modelo sefialé que las y los imadigs/es sociales tienendoble deber
de proteger y promover el bienestar de los paréinies uno basado en grofesiony otro
basado en laulnerabilidaddel otro.

En el capitulo 6 hice un recorrido detallado de disrentes perspectivas tedricas
actuales en torno a la vulnerabilidad en invest@yabiomédica y en investigacion social.
Estos desarrollos incluian perspectivas muy digersa ha considerado a la vulnerabilidad
como un reclamo valido para recibir una protec@gpecial, se la ha identificado como un
principio ético y se ha propuesto un concepto refet y dinamico basado en la nocion de
capas de vulnerabilidad.

Si bien, como he mostrado, muchos de estos ddsarrohn representado un gran
avance en el abordaje de este tema, la mayor gartdlos tiene limitaciones para ser
aplicados al contexto de las investigaciones sexiaEn el ambito concreto de la
investigacion social el tema ha recibido menor ctensobre todo en lo que respecta al
abordaje teorico de este concepto. Salvo algunespeiones, generalmente, se describen
grupos de poblaciones vulnerables.

Teniendo en cuenta estos antecedentes, haciaakd®hcapitulo propuse un concepto
de vulnerabilidad adecuado para el ambito de leaédlie la investigacion en ciencias

sociales. Alli sefialé que es posible comprendeulaerabilidad de la siguiente manera:

3% Goodin (1985a).
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una persona 0 grupo se encuentra en una situac@nulherabilidad si no es capaz de
velar por su bienestar o intereses, 0 no esta esicm de evaluar los riesgos de
participar de una investigacion.

Este concepto permite considerar en qué situacignbajo qué circunstancias una
persona o0 grupo puede ser considerado vulneraldgal& también que puede ser
especificado segun diversos criterios guias quees practicos permiten facilitar la tarea
de identificacién de aquellos aspectos que puedeerivulnerables a las personas o grupos
(como por ejemplo, la vulnerabilidad social, lanerabilidad cultural y la vulnerabilidad
cognitiva). Asimismo sefialé que los criterios pegias constituyen un#épologia
provisoria de la vulnerabilidad en tanto quedan abiertos sibfes modificaciones y
revisiones.

El concepto de vulnerabilidad presentado puedeltaesde gran utilidad para ser
aplicado en el contexto de la investigacion enaémnsociales. Combina el énfasis en los
riesgos a los que se expone a estas personas gsgeap la preocupacion central por su
capacidad para proteger su bienestar e interesat Eaer en el enfoque de las
subpoblacionegue etigueta y potencialmente estigmatiza a ujuntmde personas bajo la
categoria de ‘vulnerables’. Siguiendo la definicignopuesta, y retomando la nocion de
capas de vulnerabilid4f, una persona o grupo puede encontrarse en ureciéitude
vulnerabilidad en determinadas circunstancias yestas circunstancias varian puede
revertirse la situacion de vulnerabilidad.

Mi propuesta enfatiza la importancia del contextxigpolitico y cultural como
condiciones que pueden desencadenar la vulnei@ditld las y los participantes, aspectos
sumamente relevantes en investigacion social.

Conclui el capitulo sefialando que investigar corsqras y grupos en situacion de
vulnerabilidad es, desde mi punto de vista, undodemayores desafios en ética de la
investigacion. De lo que se trata es de buscaquililerio entre el respeto y la proteccion
de estas personas y grupos, y el compromiso yckesiad de realizar investigaciones para

conocer mas sobre ellos y para poder colaboran empoderamiento.

3% una (2009).
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Hasta aqui he reconstruido los principales arguoseptcontenidos desarrollados en la
presente tesis. Con el capitulo 6 daba cierrearesbrrido. En lo que sigue esbozaré a
grandes rasgos dos grandes temas que, desde midauwista, deberian ser abordados con
mayor profundidad en el contexto de la ética devastigacion social dada su importancia
para la proteccion y respeto de las y los partitgm Estos temas son: las denominadas
«obligaciones posinvestigaciéi% y la probleméatica de la evaluacién de las
investigaciones sociales por parte de un comitéidd>’.

Uno de los grandes temas que considero necesaliaaarcon mayor profundidad es el
de las obligaciones posinvestigacion, es decigrdehar cuales son las obligaciones de los
y las investigadores hacia los y las participanies vez que finaliza la investigacion. Si
bien, como he sefialado, los beneficios no siempre tangibles o directos en estas
investigaciones se pueden buscar alternativas, aaompartir con las y los participantes
los frutos de las investigaciones a través de Unaala; o distribuyendo el informe de
investigacion o la publicaciéon si esto fuera pasititste es un tema que ha sido muy
trabajado en investigacion biomédica pero que netidido la misma atencion en ciencias
sociales. Esto no significa que no se haga en &tipa, de hecho en muchas
investigaciones se busca reconocer la labor dg las participantes, hacer una «buena
salida del campd$® e incluso, y cada vez més, se busca incluir arlissnos grupos y
comunidades en el disefio o implementacién de lasiigaciones®. Sin embargo, no se
ha trabajado sistematicamente este tema.

Por altimo, la problematica de la evaluacidn deitagstigaciones sociales por parte de
un comité de ética genera grandes desacuerdosieyastos comités estan especializados
comunmente en la evaluacion protocolos de investigas biomédicas y resulta compleja
y atipica la evaluacion de los proyectos de lasoi@s sociales. A su vez en muchos paises,
entre ellos Argentina, no se exige como obligatgue las investigaciones sociales sean
evaluadas por un comité de ética y esto resultaaswnte controvertido. Dada esta
situacion, considero que abogar por la evaluacii@a éle las investigaciones sociales por

parte de un comité y buscar alternativas que cqrltenias caracteristicas particulares de

3¢ para un andlisis del tema en investigacion biocaédér Macklin (2004) y Mastroleo (2011).
37 Diniz y Guerriero (2008a).

38Kirk y Miller (1986: 69-70).

3% Sieber y Tolich (2013).
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estas investigaciones es una tarea fundamentabsedeampliar los debates en torno a la
ética y las ciencias sociales y en pos de mejarprdteccion de las personas participantes.

En materia de ética de la investigacion social guadcho por hacer. Cada pais cuenta
con desafios diferentes en torno a esta tematicAr@entina seria importante promover la
creacion de codigos y guias éticas para las disagplociales basados en los problemas
éticos que encuentran las y los cientificos enughagcer diario. Asi también, incorporar
estos temas en las materias y seminarios de gradegyado de las disciplinas sociales, asi
como en los manuales de investigacion, puede c@almon una reflexion cuidadosa y
temprana de los problemas éticos en investigadoials Otra propuesta de gran relevancia
consiste en promover la revision de las investayaas sociales por parte de un comité de
ética, sobre todo de aquellas que puedan genesgos significativos para las y los
participantes.

Considero que es un buen momento para emprenderiegtiativas. De lo que se trata
es de poder pensar las guias éticas, la formacafagmonal y la forma de evaluacién mas
adecuada a estas disciplinas dado el contextol spgalitico del pais; a la luz de las

experiencias de otros paises y tratando de ewiagrrores ya cometidos.

He llegado al final de este recorrido. Mi propdsto esta tesis fue mostrar una mirada
amplia y variada sobre las probleméticas éticdasimvestigaciones sociales que atendiera
a sus particularidades. La misma complejidad dddate fue llevandome hacia este
objetivo. A través de esta tesis espero haber cmdb con la tarea de fundamentar y
promover esta tan interesante area de estudio @smia ética de la investigacion en

ciencias sociales.
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