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Elza Berquad quien posibilits o wller en Campanan
Brasil, 3 las personas del Ceno de Evvudios ssbee
Esrado y Sociedad en Buenos Aires que syndaron =
realizar esa reunidn, a todos los participantes en los
talletes ¥ a la Fundacada Ford que hizo posible «f
trahajo de Ruch Macklin en este proyecto.

1. ENSAYOS CRITICOS

ETrca v saUn REPRODUCTIVA: BENEFICIENCIA,
HESPETC POR LAS PERSONAS ¥ USTICLA

Ruch Macklin®

;Tor qué la éeica ¢s un cema imporeanee en las in-
vestigaciones de fas ciencias sociales? Una razdn es
que los seres humanes poseen decechos en general,
y como sufetos de investigacion, posesn derechos
especilices. Ademds, hay warios principios dicas
—principios muy generales que especifican cuan-
do 52 estd tranando a las personas justamente o in-
justamente. Un principio que se detiva de s
filasofia moral de Immanuvel Kane dice que "las
personas deben ser traredas como fines en sl mis-
mog v nunca meramente como medios”. Kant reoo-
nocié que lis personas tienen dignidad y merecsn
wer bratadas con recpern, Por sco. un principin fun-
damental de la biadtics s denomina "me.em por
lus personas”, Este principio es muy importante en
relacién con las investigaciones, sspecialments en
cuanta al congentimiento informado, Tern aun en
aquellas sociedades que dicen que seconocen ¢l res-
peto por las personas, no es frecuente que se mues-

wre igual respero & las mujeres, 2 bas minorls, yalos
A fow. Frorsmeler Pergresamue faswaivis weblen s

€ EATANTIE @ S5CHS PETSOMNAS V A £5I08 Erupos un es-
ranus de resporo como personas semefante al gque
rradicionalmente se le ha owergado al hombre,

Al Hoatan Colligs, B Yeid, Evinks
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Ls fmca v s mmemndeingn de Lag msSTIgACIO-
s e e o oo Fam g 10wyl
it e comme wempacte | defnida como
“uny il smeessisas SmcSads para hacer
contribucionss genersies 3 cosoamiento cientfi-
co, tieme gue s Ssesdscs es0 guiere decit
que necesit uns mesadalogts verificada ¥ apropia-
da para la invesrigacsin particalar. 5i o cxiste una
metodolegi: verificads y spropiads, cuslquiera que
sea la ctividad, no e uns investigacion ciencdfica,
Ademds, la actividad tiene que ser disefiada para
hacer contribuciones generales al conocimienta
cientifico,

Hay muchos aspectos de b metodalogla de
las investigaciones cientificas: una seleccitn spee-
piax:h de los sujeros de i.h'.ﬂl’.i.gﬂ.ci.dﬂ'.l, BN CEIeTios
para incluir y excluir ciertas personas; un plan deta-
llado de cada etapa en las investigaciones con un
énfasis en Ja formulacién adecuada de fa pregunta
de investigacion; arencidn cuidadosa del manejo de
Ins dlarns; wo de récnicas apropiadas de las entrevis-
tar, algunos remms de estadistica, y mucho més. Si
falla algiin aspecto de la mesodologia, no pueden
haber verdaderas contribuciones 2 [ ciencia. 5i no
se utiliza una buena metodologla, se gran denpa ¥
dineres = |2 hasura, pero en definitiva, lo peor con-
siste en ol uso no étice de los seres humanos,

Esta conclusion se deriva de un segundo
principio de la bivética: el principio de beneficen-
cin. En este conmexen, fengficencia quiere decir que
las beneficios anticipados de las investigaciones tie-
nen que ser mayores que bos potenciales siesgoe a
los sujetos. Evidentemente, s la ciencia o la meto-
delogia es inadecuada no habris ninglin beneficio
de las investigaciones, y pur o la investigacitn no
seela érica, Finalmente, una buena merodologia
desde el punro de vist cienifico &5 un aspecto que
vimre g dengaitancia para la drice de e imvesti-

EACIOTES,

nida Wishora] Erarrvirion for dvo Frevection of Human Sk of Bianedical ind
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Frawemar Humen Sabpror o Eneort, Wokingios, D, € L% Givermas Prising
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Generalmente lzs investigaciones en ciencias
sociales no brindan beaeficios directos a los sujeros
de investigacidn. Log beneticios consisten en con-
tribuciones al conacimienta, U A WECES S0m tras-
ladadss a aplicaciones en bns programas sociales,
Mo ohstante, pueden haber algunos beneficios di-
rectod a les sujeros de investigacion, por ejemplo,
despuds de ura investigacidn, los sujetos pueden
conocer mis respecto de s§ mismos o pueden obe-
ner una perspectiva mads amplia de s vidas. Sin
embarge, es dificil pronosticar estos beneficos, ¥
low investigadores ao deben prometer de lo que no
EETén SERUrOs.

Exisee una variacion del principio de bene-
ficencia que 2 llama "el pancipis de neo-malefi
cencia”. Este se.deriva de una mdxima de la
medicina antigua, “no hacer dafio”. Esta mdxima
recomendaba a los médicos no realizar acciones
peligrosms para los pacientes. Esta misma reco-
mfr.dﬂ.cidﬂ ﬂlﬁ FH'H Iu! illm‘:.PLIIHEK ©n IJ."
sencids sociales, aungne suele asuminse que el
mesgo de dafie a los sojetos de las investigaciones
e clencias sociales e mucho menor que el gue
petde cournr en las investigaciones hismédicas.
& embargo, las investigaciones en las cencias so-
wabes conllevan la posibilidad de riesgos psicolégi-
e socidles, ¥ aun legales. Ademds, no sdlo
pemen Jos ditfios a las personas, exiseen los acros
seesros: podemos lamarlos "errores éticos”. Lag
wedaciones al principio de respeto por las perso-
s von gjcimplos de errores éticos; las personas no
- weeesitan sufrie dafios sine que son rracadas com
F cia. Por lo tanto, bos mismos principios de
que se wtilizan en bis investigaciones bio-
se aplican rambién a las investigaciones
cas socizles.

LU rercer principio es una forma de log va-
gmecepros de justicia. La forma relevanie se
Pq‘j‘um .irr_;l"au'h-rm divtribrtiea es decir: loa
v s dafing de las investigaciones deben
giichios cq_uit,a:iw:rn:ﬂln eittre todos los
e b sociedad. Esto quiere decic que no es
te condwcir investgackones utilizan-
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do solamenre poblaciones de pocos recursos cuan-
do los resultados solamente brinden beneficios a la
clase media o alta, Otra violacién del principio de
ju:t-n:-n. geurre cuando las im.'ﬂ'tig.rjurﬂ Inian &
las poblacianes de clase baja (por ejemple, s pa-
cientes en un hospital pablice) de maners diferen-
te de lz que traran a las pacientes que usan los
hospitales privados.

Lo principios de biodtica tienen fundamen-
tal importancia. Los principios de beneficencia y
no-maleficencia se refieren al bienestar de los suje-
tos de investigacidn, y exigen que los inm&gp.d.mﬂ
minimicen los dafios, Bl principio de justicia distri-
buriva prehibe la explotacitn de los sujevos de inves-
tigreicn. ¥ el principio de respeto de la autonomfa
de las personas hace referencia a sis derochos, sspe-
cialmente al derecho de romsemsimietn dnfirmads ¥
solusisario. Esve concepro és muy importante por-
que provee la tinica jusrificacién para unlizar a kas
PETSUELE DUED0 :.ujnl.u:l d.r." il‘l.wﬁl’.ig.'ﬂ:ifld'i. r.qmciai-
mente cuancs no hay ninggin beneficio para sf mis-
mo. En lo que sigue vames a examinar este concepeo
para obtener un mejor cenocimienco d sus elemen-
tees p su manera de aplicacidan.

CONSENTIMIENTO INFORMADO ¥ VOLUNTARIC

Existen tres elemenios principales de la doctrina de
comsentimicnto informade: 1) la informacién que
se bwindka 1 bos sujetns; 2) la capacidad de los sujeros
de erender es infammacicn; ¥ 3) la voluncariedad
can la que bos sujetos dan consentimicnte.

1) Los investigadores tienen que proveer la
informacion en un lenguaje ¥ de una maners que
sea comprensible a los sujeros, Mo se pueden un-
lizar palabras wéenicas. Esre requerimiente deberfa
ser Ficil de cumplir, pero a menudo los profesio-
nales se alvidan que o lenguaje comin en las cien-
cias o ex el idioma ordinario de fa poblacidn,
Una cuestidn mds complicada es la siguiente: jqué
informacion risnen que dar los investigadores 2
los sujetos?
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Exi general. 2 respuesta o5 o propesino de la
mvestgacrsn, los prosedimisnis que serdn realiea-
s, liss riesgas posibles, los heneficios anticipados ¥
las opciones aleermarivas, ¥ de qué mansra la infor-
macion chienida se mantendri confidenzial. Ores
informacion que se debe brindar consisee en oxpli-
car que el sujete se puede retirs cuando lo dese; si
los sujetos son pacienies, s pueden retisar sin per-
juicio pars s crammicnto actual o future en ese
haspital o clinics. Estos dltimos requerimientos ha-
cen alusicn a la volunrariedad de la paricipacion,

Es ficil mencionar dichos puntos a infor-
mar, sin embargn plantean muchos problemes 1
los investigadores en las ciencias suciales, Come
vamas 4 ver en los casos analizados en fa segunda
caccion de este libro, los investigudores muchas
veces dicen: "si de antemano hubiérames infor-
mado 2 bos sujeros de investigacion rodos extus
puntos, ne hubiéramas padide realizar la investi-
paciin”,

2} Con relacidn a la capacidad de Jos sujescs
de entender la informacidn, no e una cuestidn de
edducacidn de los sujeros sine de s capacidad men-
tal. Fste elemenno de lx doctana de consentimien-
te informado es complejo, parece que ne s
permitz hacer investigaciones con sUfEios que no
pueden dar consentimientn por sl mismas: los ni-
fins, las personas con demencia, las personas con
enfermedates mentales profundas, y los pacientes
que no cenen conciencia. Pero 5 no fuera posible
realtzar  investigaciones éuicas con estas clases de
peTSOIEas, o habrfa ningin beneficio en el futura
para males persomas, Ash, el mecanisma para dar
cangentimients en estos casos & obtener el permi-
so de alguien que pueda defender o intereses del
sujero, En el caso de nifios, casi siempre son sus
padies, En el de las personas que ticoen demencia
o enfermedades mentles profundss, puede ser
unfa sposnia o unfa hijola adulova. No obstane,
existe ut gran debate en relacién con b drica de las
investigaciones biomédicas respecto de los sujerns
de investigacion que no tenen capacidad para das

comsentimiento informadao.
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3 Con relacién a la volentariedad del con-
gentimisnto, lo esencial es que los sujetos sepan
gue tienen |z opeidn de participar o no en laz in-
vestigaciones y que tienen <l derecho de retirarse
en cusbguier momento, Su consentimiento debe
ser tatalmente voluntario, §i estz condicidn no e
respetada. ks personas serfan tratadas como me-
dics meramenre, ¥ no come fines en i mismos
Sin embargo, no es stlo cucstidn de decir a los su-
jetns de investigacidn cudles son sus derechos. A
weces ol conexto contribuys a crear uns sicuacion
en la que wea persona cree que no puede nogare 3
participar, Un ejemplo g5 ¢l de los pasientes cuan-
do sus médicos n oers personas con autoridad en
¢l hospital les piden que parricipen en wia investi-
gacion. Onra gjemplo es el de los esmdiantes cuan-
do un profesor que conduce una investigacion le
pide participar. Aungque los investigadore: les di-
gan a s pacienies o o los esmdiance: "no necesi-
i participar; su participacién es toralmente
volunraria”, los pacientes o los esoudiantes pueden
sentir cierta presion,

Un punee mds respecto al consentimienoe
informado es bo imporsante que es oo confundir l2
susrancia del consentimiento informade con los
procedimicntos cpae s urilizan para ohtenerlo.
Muchas perscnas caen en esta contusidn. Plensan
que "el conentimienta” consiste en el papel en ¢
que e beinda bz informacidn, 'Jn.c1u}rea'ldu la firma
del sujeto. Fso no es cormecto, El consentimicnto
informado es un proceso. El papel es simplemente
una documentacién que explicita que el proceso ha
tenido lugar Asi Ao8 ENCONITAMOS 0N UNA pac-
guni que es muy dificil de contestar: jeudnos y
cules clementos del procedimiento pueden Filias?
Tal cuestidin surge en muchas paises en los que la
genze tiene mieds @ firmar documentos. La genee
puede creer que el documento con su figma puede
ser usade cn contra de sus intereses por 2] prbizeno
o por otr agencie. En Estados Unidos y en Europa
I gemae o tiene este misdo, 0 este EamOr oo real
en Amésics Larina v en otros paises en desarrallo.
At exisze un debate sobre la imporsandia de la fic-
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ma. e USsen en gue L Dirrma e impuorEnee por
dos razones: primers, parz documentar que of pro-
cesn de consentimiento informade efectamente
ha renido lugﬂ:i segunde, para verificar que una
persona efa un sujeto de investigacadn en el caso en
el que wufra dafios dervados de la investgacion.

Flenso que la firma ne imp{:m, porgque I
firma no o5 ¢ consenmmisnts informado. Lo im-
pormance ¢ ¢ procesa en el que ¢ consentimicnoe
= obtenido. El acto de firmar es un procedimien-
oo para docurnentar que o sujero comprende v da
su permise. Pese a ello, a veces los sujeros de inves-
tigacién dicen mds tarde que no entendieron lo
gue firmaron, Existzn distinms procedimienos
gue pueden conseguir |3 misma meta. Por ejem.
plo, se puede urilizar un restign que represente el
sujets de investipacidn, con mal de que este testige
no s el investigador. Les sujetod de investigacion
Fuﬁi’:ll 'ila.l. 111 I:Dﬂ.stll.l.illl.ilﬂllu ;Ilrﬂrlﬂﬂ.rjd.l I.'lﬂl'
mente, 8 existe alpuna forma de proteceidn, pore
eremplo, ora persona 3 quien los sujeros puedan
hacer las preguntas sobre las investigacinnes,

Hay que di.t:il'lgui:, enronces, entre los me-
qum‘im;ullm susiznivos de la édtica ¥ Ins prl;ln:,:d_i-
misntas para asegurar gue los princpios oo son
cumpldos.

CATEGORIAS GEMERALES DE LOS PROBLEMAS ET1-
s EM LAS INVESTIGACTOMES

:'I'._J.'lzilu son los prnbltm:u cricos espectales en rela-
ciom con las investigaciones snbre [ stlod repro-
ductiva? Hay varias categorfas, Wamos 1 examinar
o e-amgor[as gmnr;deg ¥ realizar una discustdn
sobre aspectos particulares, examinando alpunas
mruacienes Upicas, Esas valegariay s, en primer
r.'I'I'I'IiJ!II'.'I., [1':5 d:m:l:'um rié ]L‘L: :l'.jdm de irnres[':ga—
cifien, ¥ en segunde logar, Jos problemas respecto
del disefio, realizacidin, v presentacién de [as inves-
ogaciones. La segunds seccidn de este libro contie-
= oche Gisos gue s0on arcilizads con comentarios
sl log punnos de vista érico y metodaldgion.
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Lo devechor de for suferss de inpestigactin

La primera cateporiz ml.mpm:ld.: u b monducm
por parte de Jos investigadore: que parece violar los
derechos de bos sujeros o gue plantea grandes ries-
Bos pai.m.!m:ia.ln:s o :||3al-r3 2 loa sujetos. Tal vex es-
s casog sean viokiciones aparentes en lugar de
reales. Ademds, quisds exista una justificacian
areprable pary mles hechos. Es por esto que har
que examinar bos casos pargiculares ¥ las circuns.
tanciss espeetficas.
.ﬁ.l.t:ll.lll'l" E:]EII'IFII* sOm 1|'|,: Eigll'iEl'l s

a)fnmﬁ;u‘dnnu en ler gre g l'mws%udmrs
no abtienen of coORsERIMECRID IRformade dr
Los sucfevos dle Pnpestigacion

Hay diferentes grados de gravedad. En un cxeremo
exdn aguellos casos en los que los investigadores
estudian a la genee sim nunea revelardes gque ssoin
siende usados para esz propdsito, Ea esa situacion,
los investigadorss no selamente vielan el requeri-
mignte de consencimiznee informado, sino que
también imaden la privacidad de esas personas,
Un ejempla de esto o5 el wso de ks cdmaras escon-
didas para obrener los davos. 5i no se permite wiar
cimaras escondidas, no se puede descubrir alguna
informacidn que puede resuloar importanee, Un
cjemplo parecido ex aquel en & que los investiga-
dores estin escondidos.

Consideremas lo spuiznte: el caso de una
investigacion gque utilim el mode de ohservacion,
Las investipaciones que usn el métada de ohserv.
cidn son comunes en las clencias sociales, La mes
mdnl.nﬁi: &5 la de |z chservacidn de los :Jujmus por
parte de bos investigadores, en este ripo de caso s
reatlica sin o conocimienoe o conssnimieno infor
mnda dt |r.'|.'i ::u.iﬂtm. Lax que rulllh pmhh-.rn.irl-m.
e este caso, ¢s ¢l comportmiento particukas que
los investigadores observan. Los sujetos son hom-
bres homoseruales que tienen encuentros en el
paurgue pros la noche. Los ilwl:sli.s,wiuru s elluos
mismos hombres homosesuales, v conocen les lu.
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g Sl pangue e donde s encuentran Yos mje-
o e imvestigacidn. Los invesdgadores se quedan
sscondidos antes, durante, y despuds de |as obser-
vaciones. Ellos miran los actos sexuales enere bos
mgetos homosexuiles,

#Cudl es o propdsito de esta investigacion?
#Ludl puede ser la justificacidn para observar actos
sexuales, sin el conncimients o consentimiente in-
formado de lus sujeros de investigacion? Los inves-
tigadores intentan juscificar esa metodolagfa con
tres rzones: La dmportancia de Ja informacisn que
s relevard; b imposibilicdad de obtener et infor-
macion con omra meudologli; v ool hecho de qug
los investigadores son ellos mismos hombees ho-
mosexuales {se dice que esta investigacion no seria
enca i los investigadores no fieran hombres ko
miosexuales),

El propsiio de esta investigacidi 2 apres-
der mids sobie ¢l uso de los condones par parte de
los hombres homosexnales en sus encuentros s
xuzles. Los investigadares quieien descubrr la can-
tidad de los hombres que usan condones, la
frecuencia v la naturaleza de negueiaciones que
implica ¢l uso de los condones, Las investigadores
dicen que en los tiempos del Sids, la informazidn
que puede obrenerse tiene una imporeaneia enor-
me. Ademds, atros intennos de Consepeir esta in-
formacida no han tenido éit, De hecho, este
grupa de investigndores erraron de realizar un e
rudic que involucraba entrevisas personales, pern
Ios daros no eran precisos. Asi argumentan que no
exisee otro indtedo para obrener esta im porrane
informacin,

La primera cuestidin que se plantea es si of re-
querimiento de obtener consentimicnts informas
do en las investigaciones en las ciencizs sorisles o
absoluse, La respuesa es no, of requerimiento na
&5 absoluto pero hay wna presuncicn fuerte en fa-
vor de que sea necesario. Las siruacionas en las que
stiek: acepearse que no-es necesario obtener con-
sentimiento informadoe son fas siguientes: (1)
cuandn la investigacién consiste solamenie en ohe
servaciones, sin ninguna posibilidad de identificar
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a bos sujeros individuales, y el sitio de o investiga-
<idn esun lugar piblico; o (2] cuands by inforrma.
ciin buscads ex muy importance v no exise ot
metodologfa para obeenerla, En estn situacidn, se
propone que los investigadores deben obiener o
consentimicnio informado de los sujeros despuds
dz la inzervencidn y solamente despuss wiilizar la
infarmacisn generada,

Conformz dicha investipacidn sobre lus en-
cuemtros 20 el parque lis condiciones (1) ¥ (213 Al
EUnas persanas argumentan positivamente ¥ otras
ne. Es verdad que la investigacion consiste sola-
mentc en ohweraciones; y que ol sitio en donde sc
efecria ln investigacidn es un lugar publico. Sin
embargo, dada que los investigadares son hombres
homesesuales que viven en 1 misma cindad e
los sujetos de investigacidn, es posible que los in-
vestigadoses conozcan a algunos de los sujetas. En
&5t qasoy lo que es importante es maneener [ con-
fidencialidad, Las persomnas gque dicen que este tipo
de investigacidn pusde ser deics Arpumentan guse
no hay una violacion de los derechos de los hom-
bres que son observades si fas idencidades de las
sujecos Ao son divulgadas fuer de investigacion,
Chras personas abjetan que el aspecto en of que o5
te tipo de investigacidn no es dica es el de | vig-
lacicin de la privacidad de los hombses.

En cuante al logar: es verdud que un parque
es un lugar piiblico, pero el tpo de comportamien-
tar 5 muy privado. Usualmente, lo que I genee ha-
e en los lugares piblicos es de cal tipe que se
Supane que orras personas pueden miss. ;Qué pa.
& cuzndo el lugar es piblico pero o compore-
mi¢ntn es privado o fotime? No se plantea un
problema éiico si los investigadores abseovan # las
famnilias que stdn caminando o jugando en ¢l par-
que por las tardes en el fin de semana, Pero se plan-
ted un gran problema drico & wn investigador mis
por la venrana con un telescopin los actos sexuales
llevados a cabe en dormitoerios parsiculares, En
ambos casos, es clam lo que es piblico ¥ lo que e
privade. En cambis, la siceacidin de log encuentras
de les homosoxuales en ol parque es ambigua.
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Aplicar la condicidn () en esre caso rambién
ez compleio. ;Es la informacién buscada realmente
muy impaertante? Los investigadores dicen que esra
informacicn pedria sabear las vidas de murchos hom-
hres homoseneales en los cempos del Sida Es ver-
dad, por supuest, que salvar la vida de personas
tiene gran importancia. Fero zcudl es la relacidn en-
tre los resultados de esta investigacidn y poder salvar
vidas? Hay muchos pasos enere el descubrimisento
del comportamiento sexual de los homesexuales y
lo que sea mecesario para cambiar su comporta-
mieno en cuants al use de condones. Una campa-
fia exitosz para cambiar el comportamiento sexual
de los hombres homoseaales, no necesita estos
daros especificos, Lo que i ed impormante es difun-
dir la informacién comecra sobre la mansmisidn
del Sida ¥ sobre las po.ﬁl:]u profecciones.

Los investigadares dicen que en los esnadios
p:ﬂ.'im na asharderon dams precisos. Esto sucedid
porque los sujeros no dijeron la verdad cuando los
investigadores les hicieron preguncas direcras sobre
su comportamiento sexual, Pero jqué dermuestra
eso? Parece demostrar gue los hombres homose-
wnales saben cual es el buen comportamisnto en
relacidn al sexo seguro, peeo no acrian seglin ese
conocimiento, Fese a que es imporante obrener
datos correctos en bas investigaciones en b cien-
cigs enciales, |2 pregunta érica continia siendo si se
permite cbtener informacion con un método que
vigla la privacidad o la dignidad de los sujetos.

Esto saca 2 la luz la cuestidn de los dafios a
lo sujeros de imvestigacidn. Si los hombees en el
parque ne saben que alguien estd mirdndolos, jse
los daia? Algunos investigadores de las ciencias so-
ciales seftatan que el dnico problema érico es el de
la confidencialidad. 5i los investigadores no revelan
skada respecto de las identidades de los hombres, se
protege a los sujeros ¥ no pueden sufrir ningidn da-
fio, Sin embargn, la gente puede wr tratada de ona
manera injusta asi come también e la puede dafar.
Exisre una categoriz en la ética que reconoce una
forma de injusticia en la CisE D0 IMIGIEE S una per-
sona 25 0 no dafada: "el ecror érice”. Las acciones

PDF created with pdfFactory trial version www.pdffactory.com

(5]

que violan la privacidad o b dignidad de las perso-
nas son injustas con cllas aungue esas personas
nunca descubran pales acciones. Esto quiere decic
que algunas acciones pueden s injustas aungue los
sujerns de estas acciones so s sisnian mal. Una per-
sona puede ser depradada aungue no se sienta de-
gradadi. Esta &3 una interprecacian del principio de
"respene por las personas”. Mo obstante, algunos in-
vestigadores de las ciencias sociales se rehusan a re-
CONOCEr esia caregor(a ética, 4l menos cuando es
aplicada a sus propias investgaciones,

Finalmenre estd |3 cuestidn que pregunea si
imporm que los investigadores sean homosexuales.
Segiin la opinién de Jos investigadores en este caso,
i muy relevante. jPero por qué deberfa imporrar?
Si los investigadaores no homosexuales pueden oh-
tener la misma informacidn, acuﬂ es el pmi}izn'.ﬂ?
La mocivacidén es la misma; los resultados son
iguﬂmrntr ImpOTAntes; la eonfidencialidad de la
informacién es la misma, y hay menos posibilica-
des de reconocer a los sujeros individuales, Muchs
gente cree que solamente lag mujeres pueden estu-
dizr a mujeres; solamence los homosexuales pue-
den estndiar a homosexuales selamente los negros
pucden estudiar a negros: erc. (Cudl e b jusrifica-
cidn de ema creencia? 5i los investigadores usan
una metodologiz apropiada, jpor qué impara su
arienracion sexual o el color de su piel! En este ca-
50, quitd los inmt.ig.du:{: crean que sea una for-
ma de voyeurismo, que las personas que no son
homosexuales miren los actos sexuales de los ho-
mosesnales, Pero ésra es precisamente la visidn de
las personas que dicen que este tipo de investiga-
cidn o e Etlca no importa gquiendss sean los inves-
tigadores, 5i una investigacidn cientifica es igual 2
un acto de voyeurismo, jqué hace a una justa y al
otre injusie? Fste es un ]:lml:l:ma. que rogquices
mucha reflexidn,

Oitros casos son menos extremes. Hay casos
en los que la investigacién empieza antes de que los
invesrigadores hayan oheenide el congentimicnon
infarmade, ¥ cases en los que los investigadores les
dicen algo a los sijeros de investigacidn pero me-
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nad de lo que exige e consentimignto informado
adecuado.

;+Es érico perminor que los investigadores em-
pitven a hacer preguntas a los sujeros de investiga-
cidn antes de revelarles quienes son y qué estdn
levando 3 cabo, pero que les revelen: esm informa-
cion mads mede y les den a [as paciennes la oparru-
nidad de rehusarse 2 seguir participando?

Usiabmente, no o es. Sin embargo, a veces
quizds existan circunstancias especiales en las que
puede ser éticamente aceprable diferir & process
de consentimiento infarmado. Por sjempla, wéase
el caso lamade consentmicin infomade diferi-
do en la segunda seccidn,

&_,.' oo on los qur Jle,r J'wl.rfmg.!cﬁrfr alguﬂ.?n
& dos sujeror pars realizar dos sﬂl_-;'e.rfws dé lar
SHESEEACTONET

Alpunos investipadores sueten wrilizar un méedo
que z¢ llama "el chente mistenose”, Existe un de-
bare entre los investigadores de las cencias sociales
v los ericisrzs en relacidn con la €oica de ese miéio-
do. En site método, of investigador emplea a un
ayudante que cculta su identidad. Usnalmenze la
ayudante simula ser una persons o actika un papel
deserminade, Por ejemplo, en el entorne de los
servicios de la salud, un investigador que esrudia la
provisicn de esns servicios puede emplear 2 un
ayudante que simela ser un paciente para descu-
brir las eonductas de wn médico que desconoce la
idenridad auténtica del “paciente”. Mo hay deda
que o5e méxbn mvolucra I,‘.I:I.g-l.‘l_!:l a los médicos
que en este caso, son los sujetos de investigacida,
Pero alguna gence defiende esta meradelaga, di
clendo que s o se permitiera usar al "cliente mis-
serisn’, no serfa posible sstudiar v descubrir cosae
muy intportantes. Por oo pame, siel oonsenti-
mientn informado o5 un requisito éoce de las in-
vestigaciones, no se puede enganar a los sujetos de
investipacicn sin violar csoa regla,

Es interesante comparar la situacidn en las
investignciomey de lis ciencias sociales con situa-
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ciones semejantes que cafrentan los periodistas.
Hay normas en el periodismu, pero en general ds
1z muu probiben el wio de medios clandearings o cs-
cendidos. ;Las normas en les investigacioncs de 1
cienciar sociales ¥ en el periodisme deben ser las
mistmas? Mo existe una respuesta clara a st pre-
gunra. Algunas personas piensan qiee & 25 injusto
utilizar medios elandestings en una profesidn, e
injuste urilizarlos en b otra. Por otra paree hay la
apinitn que dice que los investigaderes forman
una relacidn especial con fos sujetos de investiga-
cidn una refacitn de fidelidad. Esma relacidn crea
ohligaciones hacia los sujeros de investigacidn, pe-
ra los perindismas no tienen tales obligaciones hacia
las personas de las que kacen un reporeaje. La ohli-
E:.}ci.ﬂn p‘r';nr.ip!.l de lox Fni:‘:d;!!:ls es llmvar las no-
mickas al pablico,

Una investigadora me dijo que habia wrili-
zado el mértodo del “clisnte misterion”; pero que
ahora crefs gue no erd justo, Le preguin por qué
habia cambiado de idea, ¥ me contestd que temia
que cuando les sujeros de investigasidn descu-
brricran que habian side engafizdos, no confinran
en los investigadores en el fumro, Esa respuesta
se hasa en las conzecuencizs negativas que pueds
tener la ublizacidn del “cliente misterines”; pem
nn considera las ennsecuencias que pueden pener
para los sujetos de investigacitn sine para los in-
vestigadores o para la ciencla social. Otro ripo de
respaesta menciona e error hacia los sujelos: uti-
fzzar ¢l clicnte misterioso €5 injusto porque esie
métodn engafia a los sujerns de investigacion: La
primesa respuesta protege a la profesién, y la se-
gunda protege 3 las sujeros ds investigacion.

La misma investigadora me pregunta s re-
ne impertancia que los sujeros de investigacian en
extr casn no sean pobres o pesonas con desven-
tajas, sino profesionales de la salud o personas oo
posiciones de poder. A mi criterie, lo que e sele-
vanee &5 el principio de justicia; rodes los superos de
investigacidn deben ser trarados igual. Este es un
requisito del princpin "sespeta por las personas”
juntn zon o precedente principic de justcia.
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:Es éricamente permisible engafar alguna
vex @ los superos! Yo contesto que noy pero hay
atras persanas que lo hacen afirmativamente.
Hay que examinar los casos especificos para de-
LErminar que no exista realmente otro medio pa-
ra descubade la informacion ¥ gue la informacida
sea tan imporeante que pueds justificar wna vio-
lacitin de los derechos de los sujerns de investiga-
cidm.

o Caros en o5 que for invesigadores violan

da privecided de dor sfetos

Segiin unz interprecacion, la observacién de k con-
ducta wecual en o pargue constinuye una vieladion
de la privacidad de los sujetos de investgacidn,
O tipe de gjemple o o de los wvestigadone de
las ciencizs sociales que oboenen las historias clini-
¢as para idenificar a ciervos pacientes ¢ realizar un
gwimiMn.

['odemos empezar con esta pregunea generzl
respecte die la confidencialidad de lzs hisrosias cli-
nicas: [Tienen los pacientes los derechos de priva-
cidad y confidencialidad respecto de sus historias
clinicas? Al parecer la situacidn es diferente pam
Ing pacientes de hospinales prblicos y los pacientes
privados, Las clinicas privadas generalmente prote-
gen a bos pacientes ¥ no permitzn investigaciones,
Entonces surge una coestion de justicia: es posi-
ble obrener las historias clinicas de los pacientes
pobres porque estos pacientes utilizan los hospi-
tales pl“}lil.‘ﬂ‘!i ¥ o el P-cmbl.f oht:ne‘r 1;:' h]sm-
fias clinicas de los pacientes de la clase media v
alra, porgue estas pacientes van 2 médicos priva-
dos. Por eso, la privacidad v 1z confidencialidad
de loay PrICIOS 0 8¢ prodege ¥ lu |:-rivu.i.:ir.l.a-;] ¥
la confidencialidad de los segundos si. Los dere-
chus de los sujeros de investigacidn no deberfan
pasarse en la clase social. La justicia eige que
rodos los sujews de investigacion rengan los
mismos derechos.

jEs éricamente permisible, en general, ob-
rener las historias clinicas de los pacientes?
Uspalmenee, ne lo es. :Serfz permisible si brin-
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dara muches beneficios a los sujetos de investi-
gacitin? Pueden haber situaciones en las que los
investigadores inenten justificar este tipe de in-
westigacion.

of) Clusos ern fiow geae oy invesigradoves ronipen la
confidercialidad de fos sjetar de investipa.
i

;Es dricamente permisible que alguna vez un nves-
tigador rompa la confidencialidad? Un ejemplo
podria ser una investigacicn en la que bos investi-
gadores descubren que hay violencia contra nifios
o abuso sexual de Las nifias o los nifos, En ngLume
paises, las leves exigen que las personas que descus
bren eta ot informen a las aucoridades.
Sz supone que estas leyes obligan 2 los investigadn-
res. Aun cuando no existizran rales leyes, puede ser
mna ub]igw,i‘m moﬁl inan'rla:r =1 |a.t xum.—id:du.
Sin embargo, joudl oblipacidn es mis fuerte: la
obligacidn de guardar la confidencialidad de fos
sujeros de investigacion o la obligacién de infor-
mar 2 las autoridades de un caso de abuso 2 nifios?
Es posible evirar este dilems de antemana, 5i el in-
vestigados no promere a los sujeccs que preservard
confidencialidad absoluga, no quebrard fa confi-
dencialidad si informa a las amonidades, No obs-
ante, en este caso el problema dico reside en el
consentimiento informadoe. 5 ef investigador sabe
que informard a las auroridades de Jos casos de
abusos de nifios ¥ no lo dice a los sujeros de inves-
tigacién coma parte del proceso de consenrimien-
to informads, cste proceso no estd complem. Por
consiguicnte, los investigadores tienen una obliga-
cicn hacia los Paricpranes:; inlerrenarles TSRO
de todos los procedimicntos que se pueden realizar
durante o despuds de s investigacidn.,

Alpunas investigadoras me presentaron una
variacion de este rema, Este eyuipo de investiguebo-
ras habia Hevado a cabo un estudio que involucra-

"Wtass ol cam W larvada Puschin b bersficks pavmciskes juesifor oo -
ey cm b vk e b poraeas?
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b entrevistas en profundidad y grupos focales. Las
imvestigadoras habian prometide a las sujetos con-
fidencialidad absolura. es decir, no iban identificar
& Jos sujeros en ninguna publicacidn, Sin embargo,
muchos de los sujetos de invessigacin eran muje-
res reconockias que ocupaban posiciones comao -
deres. La metodologia del discfio scpard a las
mujeres seglin sus edades, las regiones en las gue
wivlan, v otras caracreristicas, El problema que su-
gih era que en el andlisis v en o informe de les da-
s fue poshle identificar a alpunas mujeres. Las
miembro de este equipa no sahian cimo resolver es-
te problema. ¥ s sentlan desconcerradas por la s
tuack(n que habian causado, Exizen dos soluciones
posthles, ambzs son perfecamente aceprables desde
un punto de vista ético, La primera es modificar los
informes finales para despojar roda la informacién
que podria hacer posible la idencficacidn de lx=
mujeres. Aungue el informe publicado serfa menos
completo sin esmos danos, no obstanee solucionarts
¢l problema étice y no cambiaria ¢l valor del infor-
me, La segunda solucidn consiste en preguntarles a
las muperes que podrian ser idencificadas s ellas
dardan permiso para publicar el informe incluyen-
do todos bos daros, Esto implicaria un nueve proce-
s0 de megocacdn; algunas mujeres estardn de
acuerdo con este plan v otras probablements na bo
estardn., D esta manera, b coafidencialided setricm
seria preservada para las mujeres que lo quisieran, ¥
habrla mds informacidn disponible en el informe
publicado en el caso de las que no lo objeraran.

&l ;I':uﬂr: som lox derechor dr for adoleceniter
gue fon mietad de inveitigacidng

El rema de las investigacionss con adolescentes
enfrenca a muchas personas dedicadas a la inves-
rigacion, por lo que este tema merece una discu-
sidn breve agul (dos de los casos de la segunda
seccitn tramn scerca de las investigaciones con
adolescentes).

En las investigaciones con adalescentes, cuis-
e un problema de punms de vista distinoos con-
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cerniente a quitn deba dar el consentimiento in-
formade, Las personas conservadoras creen que bos
fradres son bos ensargados de sus hijos ¢ hijas hasta
que &tos ssan adulios y adulias. En b funilia oadi-
ciomal, el padee toma odas s decisiones v a bos
adolescentes no se les permite hacer nada sin el
permiso del padee ¢ la madse. Ademds, en muchaos
paises b ley exige que los investigadores en los e
tedics biomddicos LliJI.CI:IEIII. &l consentimients in-
formade de les padies de los adolescentes, =i
como de los mismos adolescentes. Pero estas leyes
suponcn el modedo médico, una sitvacidn en la
que pueden habes ricsgos fsicos para los sujeros de
investigacidn. Sin embarge, no e cro qué deban
hacer bos investigadores en e caso de las cencias
sociales. Muchas investigaciones con adolescenres
uenen lugas en s cacuclas, ¥ los dircetores requic-
ren que se obtenga permisa de los padres. Pern en
los casos en los que bas investigaciones no tienen
lugar en una institucide, los irvestiadores mismos
tienen que decidiz qué hacer.

Ha:r dl}# mhgi.dua.:ianﬁ prim:ipﬂlvr_'l para
evaluar si et éticamente permighle no pedic pes-
mise a Iog padres e lnvitar a los adolescentes a
participar en las investigacianes. Pnmero jpue
den los adolescenrss entender lo necesasio para
dar consentmienee informado y voluntarip? Se-
E\mfln.. Jes ]_'H'lsibh.-. que el mqu'ixim de nhtensr
permise de bos padres puedz causar dafios a bes
ineereses de los adolescentes, dafios fque surgen
especificamente del conocimients de bos padres?
El campo de fa paicelogia del desarrello humara
indica que cuando bos nifies han alesnzado la
edad de doce o rrece afios, pueden entender la
mayorfa de lzs cosas al mismo nivel que bos adul
tos. Aun mis, cuando log sujetos de las investiga-
ciones son aduloos, la informacién dada en el
preceso de consentmiento informado debe estar
a mivel de los extudiantes en una sscuela sscunda-
ria de aproxi madamente doce o trece afios. Por lo
tantn, en I mayoria de log casos bos adolescentes
pueden comprender lo suficiente para dar s
consentimiento informado. En cuaneo a la posi-
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bilidad de dafios 2 los intereses de los adolescen-
tes, esta sitwacidn podria surgir cuando las inves-
tigaciones tratan temas de sexualidad. Los padres
podrian presionar & sus hifas, haciéndoles pre-
guntas sobre la entrevista ¥ sus respuestas. Por
supuesto, los invesngadores tienen que guardar
eonfidencialidad de toda la informacién obreni-
da de los sujetos. 5i los sujeros de investigacion
no tienen confianzs en la confidencialidad de sus
respuestas, no dirin la verdad a las investigado-
ras y las investigaciones serdn de mala calidad.
Sin emhbargn, si la ley evige explicitamenre que
los investigadores pidan permiso a los padres, ge-
neralmente hay que obedecer esta provisidn,
aungue desde un punto de visca érics sea pesmi-
sible no pedir permiso a los padres,

Con relacién a la merodolopfa, existe un
problema para la seleccidn de les sujeros si hay que
abtener permiso de Jos padres de las adolescentes.
Alguncs padres no guieren dar permiso 5 las in-
xutiga.cb:mcf rraran de asuntos sexuales; ¥ algunas
adolescentes no quicren participar 5 los padres tie-
nen gue permitic el dpus de esmudios. Por eso, e
probable que la muestra de b poblacién en esou-
ding sobre sexualidad y rems semejantes sea sesg-
da Eere es ol gjemplo de una mezcla: un dilema
que cantiens aspecros de éeica y metndologia,

Los adolescenies son individuos cuya sumo-
I'Iﬂl'lllra. e &‘[d. dﬂirn:l!:ﬂdn. RF M HEsIrs “:'.Erlcm
por la autonomia de los adolescentes cuande los
investigadores deciden que no es necesario pedir a
sus padres peemise para volucrarlos en una in-
vestigackin che las ciencias sociales. S:Efm una pers-
F‘I'I'l'i'\l'rl Iil:!rﬂl }' I'I'H'.H'jfrﬂﬂ, ?cdir ijsﬂ A llﬂs.
padres par invitar a los adolescenues 4 parricipar
e las investigaciones de las ciencias sociabes sola-
mente €5 una costumbre pere no wn requisite éo-

o,

Problemar respecto el disefis, realizacion, y pre-
sentavign de lar Emvertigaciones

La segunda categoria general de problemas éricos
e¢ la de los dilemas que enfrenmn los investiga-
daores en el disefio o ¢l proceso de realizar o pre-
sentar las investigaciones. Loz siguicntes son
tipad especificos de esta careporia:

1) La rensici: entre wna buena metodologia y
los requerimiencas éricos: pqué hacer
cuande gl meyor meérode par obeener da-
tas viela los derechos de los sujetos de in-
vestigacidn?

Lr}E.l J:lm'hlem: que enfrensan los 'i:m.rc.s.:'iga-
dores cuando hacen investigacionss de
comportamientos ilegales con prostitg-
LS} PECSGNAS gue se in}rwan dmgas. o
en las que los sujetos cometieron una sc-
citn ilegal, rales como las mujeres que s¢
han pravacads aborto:' jeviste una obli-
gacion hacia otras pessonas o el gobier-
no, ademds de hacia los sujeroz de
investgacidn?

¢l Los senrimicnres de las investigadoras
cuando creen que el rema de las investi-
gaciones es muy sensitive o gue [ pre-
gunras son demasiado forimas.

d)El problema de la confidencialidad en
las investigaciones que wsan los grupos
focales: no es posible prometer a los par-
Licipantes que sUS COMENTINios no serin
revelados por los otros participantes fue-
ra de la investigacidn.

e} Qué hacer cuando los sujetas piden a los
investigadores cosas que los investigado-
ey s pucden cumplir, por gjemplu, m-
formacidn que los investigadores no
poszeen & ayuda pricologica que no pue-
den proveer, & veces por no contemplar-
ler desde el inicio de la investigacidn.

" Widnie Cina i e abgacionsd d las amwesrigadion foasn 1.
“Wone Dievguakisde m Las i e e e puk
i (w0

1 bim v v e v
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Mo discutiremos cada uno de esios proble-
mas aqui; algunos casos de lo sepunda seccidn
ilastran wna o o de estas dificulrades,

Exmse= ouro ripe de problema para los inves-
sigadorss y dsre surps cuando a los parrocinadores
no ks guman los resultados. Pueden ser barreras
que enfrentan respecro de la agencia o la arganiza-
cidn que parrocing las investigaciones cuandon Ing
investigadores quieren presentar o publicar los re-
suftados. 5i a loz parrocinadores no les agradan los
resuitados de las investigaciones, les pueden llegara
decir: "'ne publique esto”, o bics “no lo divulgue”.

Una investigadora presentd un ejemplo de
este tipo, una situacida en kb que un compromiso
social intervino en ls investigaciones cientificas.
Esza investigadora siempre habia sido una milizan-
te del movimniente de las mujeres negras de su pais.
s estuding demogrificos demostraron que mds
mujerer blancas que mujeres negeas habian sido es-
terilizadas. Cuando estos estudios fueson publica-
dos, el movimiznio de las mujeres negras se volng
en conera de ella porque las milivanter querizn de-
mostrar que habiz habide discriminacidn contra
las mujeres negras, La publicacién de sus investiga-
ciomes hicieson a la investigadora wna enemiga del
movimiento. Sus antiguas amigas le preguntamn;
sedmo pusdes publicar esto cuands s en contra
de nuestra propdsite politico?

Otras investigadoras me selataron un ejem-
pio andlogn. Fneste caso, o equipn de investizado-
ras eitudiahan las condiciones de trabajo de las
rrahapadoms domésticas. Un sindiczto fuerte de tra-
bapadoras demésticas habfa propuesto ssm investi-
gacitn y el sindicato iba a presenmr los resubrados
en un congress de b organizacion, E sindicato es-
peraba encontrar las condiciones peor de lo que la
investigacidn reveld; por o ranne, los asistences al
conpgress dudaron de la valedez del estudio.

For dltimo, es imporanie eoenocer goe
existen sofucionss a muchos problemas étiens que
enfrentan los investigadores. Algunas soluciones
pueden resultar menos sarisfactorias desde un pun-

to de vista merodeldgico. Sin embargo, cuando la
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gente se entrenta con un dilema auréntios no exii-
e una solucion perfects, Esoo sucede porque un
dilerma awténtico s una siruacién en la que cada
opcidn plantea problemas éricos. Mo abstante,
cree que hay que buscar una resolucidn que logre
un balance entre una busna mesdologih ¥ una
buena érica respecto del traio a loy seres humanos
que priticipan en las investipaciones,

. T, | N GRS -l
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