Ministerio de Ciencia,

LINEAMIENTOS PARA LA
EVALUACION ETICA DE LA
INVESTIGACION EN CIENCIAS
SOCIALES Y HUMANIDADES

1@ ANIDPROYECTOS DE INVESTIGACION INDIVIDUAL

anid.cl



LINEAMIENTOS PARA LA EVALUACION ETICA DE LA
INVESTIGACION EN CIENCIAS SOCIALES Y HUMANIDADES

ZDE ANIDPROYECTOS DE INVESTIGACION INDIVIDUAL



LINEAMIENTOS PARA LA EVALUACION ETICA DE LA

INVESTIGACION EN CIENCIAS SOCIALES Y HUMANIDADES

Contenido

PrESENLACION oo 1 Informacién para las personas participantes sobre riesgos y Consideraciones necesarias para el proceso de consentimiento Lineamiento 9. Investigacio’n con nifias, nifios y

DENEFICIOS ...ouiiiiicc e 15 INFOrMAadO....vi i 31 adolescentes...

Lineamiento 1. Investigaciones que deben ser . . L, .
Lineamiento 7. Investigacién en poblaciones

evaluadas.......occoeeriiiiiiice e 3 Reglageneral. ..o 47
Lineamiento 4. Proceso de consentimiento vulneradas y potencialmente vulnerables.............. 33 By o o
Distincidn entre investigacion cientifica y otras actividades que inf q . La evaluacion de posibles riesgos de la participacion................... 49
. . L INTOMMAQO ..ceeiiiiiiii e La definicién de la condicién de vulnerabilidad .
|nc|uyen INVESTIZACION ..o 4 La deteccidon durante el estudio de NNA en riesgo o abusados ... 49
: i Regla general del proceso de consentimiento informado ............ 17 Consideraciones especificas.........cccoccvvvieiiiiiiiiiiceccece 35
Lainvestigacion emergente.... gag P P La exclusién sistemdtica de ciertos grupos de NNA...................... 50
I ; Situaciones excepcionales en el proceso de consentimiento La situacion de discapacidad psiquica o intelectual ..............cc.... 38
Evaluacion regulary eXpedita .......cocvevveieierieeieeeeeeeea 5 formado P P " P psiq Compensacién a NNA y/o sus representantes por su participacion
Exencion de evaluacion POr Un CEC .oomooooeooeoeeoeooeeooeeeeoeeeeoe 5 €N UN ESTUAIO ..t 50
Solicitud de nuevo consentimiento o re-consentimiento.............. 23 Consentimiento informado (Cl)y asentimiento informado (Al) en
Lineamiento 8. Metodologias participativas.... 39 o Y
investigaciones con NNA .. .50
i i i i i ifi ) ) . Lo ) L, Orientaciones generales.........c.ocoovooeiiiiiiiieiiieceee e 40 ) . o .
Lineamiento 2. Valor social y validez cientifica... Lineamiento 5. Confidencialidad de la informacién y Consideraciones para la participaciéon de NNA en técnicas
Evaluacion del valor social y [a validez Cientifica. . ..., 8 anonimato de los participantes .... o Investigacion-accion participativa..........ccoooiiiiiiiiii 42 €SPECHfICAS ... 52
o o AULO-ESTUAIO 1w 43
La obligacion de respeto de la privacidad ..........cccoooveeiiniicioninn. 25
. . . _ | tigacion visual (PhotovoiCe) ........oceiiieiiiiiiiicc 44 : f s ;L
Lineamiento 3. Riesgos y beneficios ........................ 10 Loslimites de la confidencialidad. ..o g5 IMvestigacion visual (Photovoice] Lineamiento 10. Reutilizacién de datos en
Concepto e identificacion de los riesgos.... Protocolos para proteger la confidencialidad y el anonimato ......26 INVESHBACION oo 54
Nivel 0 magnitud de 105 FIESEOS ......ov.vveeveeeeeeeeeeeeeeveeeeeeereen 12 La publicacién de los resultados de la investigacion ................... 26 La necesidad de re-consentimiento informado............................ 55
Determinacion del riesgo 12 Consideraciones frente la imposibilidad de obtener el re-
CONSENtIMIENTO......iiiiiiiiiic 55
Grupos y tematicas de Mayor resgo .......cccveveeivreeiiriiieiies 13 Lineamiento 6. Investigaciones en/con comunidades
Protocolos para detectar y compensar dafios ............ccccoeieeenes T3 28
Concepto e identificacion de 105 beneficios........oovoreereereerrrrrrii, 14 Caracteristicas comunitarias relevantes para la investigacion...... 30 Referencias blblIOgraflcas """""""""""""""""""""""""" 57
Diferencia entre beneficios y compensaciones .......................... 15 Necesidad de conocimiento previo Anexo: Informacién que debe contener el Formulario de
Consentimiento Informado...........ccooiieiiiiieiniii e 60

ANIDPROYECTOS DE INVESTIGACION INDIVIDUAL




LINEAMIENTOS PARA LA EVALUACION ETICA DE LA
INVESTIGACION EN CIENCIAS SOCIALES Y HUMANIDADES

ZBE ANIDPROYECTOS DE INVESTIGACION INDIVIDUAL



LINEAMIENTOS PARA LA EVALUACION ETICA DE LA

INVESTIGACION EN CIENCIAS SOCIALES Y HUMANIDADES

Presentacion

Este documento presenta un conjunto de lineamientos para la evaluacién
ética de la investigacién en ciencias sociales y humanidades en y con
personas. Estos han sido elaborados considerando los lineamientos
internacionales y nacionales vigentes en el campo de la ética de la
investigacion cientifica, y su aplicabilidad en el contexto nacional. En ello,
reconoce el marco legislativo chileno, comprendido por la Ley 20.120 sobre
Investigacion cientifica en el ser humano, su genoma y prohibe la clonacién
humana (2006); la Ley 19.628 Sobre proteccion de la vida privada (1999); y
la Norma Técnica 0151 sobre Estandares de acreditacién de los Comités
Etico-Cientificos (CEC) (2013).

El documento entrega orientaciones para las investigadoras e
investigadores de estas disciplinas, como también para integrantes Comités
de Etica de la Investigacién y de otras comisiones cientificas. No obstante,
el documento puede contribuir ademds en otras dreas que investiguen eny
con personas utilizando herramientas de la investigacion social, como las
artes u otras disciplinas. También puede ser utilizado en actividades de
docencia universitaria de pre y postgrado, para la formacién en ética de la
investigacion de nuevos investigadoras e investigadores.

Los lineamientos comprenden los aspectos fundamentales que son
habitualmente evaluados por los CEC, incluidos en la Norma Técnica 0151.
No se incluyen otros aspectos que son relevantes para la ética de la
investigacién, como los vinculados a las publicaciones u otros que
normalmente se considera en las tematicas referidas a la Integridad de la
Investigacién y que vya estan documentados para el campo de Ia
investigacion cientifica en general.
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El documento surgio de la necesidad constatada por la Comision Asesora en
Etica de la Investigaciéon Cientifica de Fondecyt (CASEC) de contar con
lineamientos éticos especificos para el trabajo investigativo en las areas de
las ciencias sociales y humanidades. Para su elaboracién se conformé una
subcomision integrada por especialistas en ética de la investigacion y/o de
la investigacion en estas disciplinas. La subcomisién estuvo integrada por las
siguientes personas:

e Dra. Marcela Ferrer Lues (Presidenta). Socidloga, MHSc en Bioética y Doctora
en Salud Publica. Académica de la Facultad de ciencias sociales de la
Universidad de Chile y Vicepresidenta de la CASEC.

e Dra. Maria Elena Gronemeyer. Periodista. Doctora en Comunicacion Social y
Periodismo. Académica de la Facultad de Comunicaciones de la Pontificia
Universidad de Catdlica de Chile e integrante de la CASEC.

e Dr. Radl Villarroel. Licenciado en Filosofia, Magister en Bioética y Doctor en
Filosofia. Académico de la Facultad de Filosofia y Humanidades de la
Universidad de Chile.

e Dra. Carmen Montecinos. Psicologa, Doctora en Psicologia Educacional.
Académica de la Escuela de Psicologia de la Pontificia Universidad Catdlica de
Valparaiso.

e Pedro Mege. Llicenciado en Antropologia Social y Doctor (c) en Estudios
Latinoamericanos Académico de la Facultad de ciencias sociales de la
Pontificia Universidad de Catdlica de Chile.

e Dra. Maria Inés Winkler. Psicéloga. Doctora en Estudios Americanos.
Académica de la Universidad Alberto Hurtado.

ZRE ANIDPROYECTOS DE INVESTIGACION INDIVIDUAL

LINEAMIENTOS PARA LA EVALUACION ETICA DE LA

INVESTIGACION EN CIENCIAS SOCIALES Y HUMANIDADES

El trabajo presencial de la subcomisién comenzd en noviembre de 2018 y se
extendié hasta julio de 2019. Durante 2020, el documento preliminar
elaborado por la subcomision fue comentado por Ximena Luengo (Médico,
Especialista en Bioética e integrante de la CASEC), Félix Aguirre (Doctor en
Sociologia y Académico de la Universidad de Valparaiso), Diana Aurenque
(Doctora en Filosofia y Académica de la Universidad de Santiago de Chile) y
el equipo técnico de Fondecyt. La version final fue elaborada en conjunto
por Marcela Ferrer Lues y Maria Elena Gronemeyer.

Dado que este documento fue desarrollado antes de la pandemia por Covid-
19, no se profundiza en las caracteristicas particulares de la investigacion en
estas condiciones sanitarias.

Los lineamientos estan dirigidos a orientar la conduccién ética de la
investigacion en las areas de ciencias sociales y humanidades que trabajan
en o con personas. Si bien se trata de disciplinas diferentes, se pone énfasis
en las problematicas comunes que enfrenta la investigacién social en
personas. Las y los investigadores, como también las y los integrantes de los
CEC, estdn llamados a la reflexién particular que convoca su investigacion
especifica, considerando el marco presentado en este documento. Se trata
entonces de un documento que debe ser actualizado periddicamente, en la
medida en que las acciones y practicas de investigacion enfrenten nuevos
escenarios, que requieran examinar criticamente las consideraciones éticas.
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LINEAMIENTO 1. INVESTIGACIONES QUE DEBEN SER EVALUADAS
TODA INVESTIGACION EN LA QUE PARTICIPEN PERSONAS COMO
SUJETOS DE INVESTIGACION, DE MANERA DIRECTA O INDIRECTA, DEBE
SER EVALUADA POR UN COMITE DE ETICA DE LA INVESTIGACION.
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Lineamiento 1. Investigaciones que deben ser evaluadas

La nocidon de investigacion se entiende en este lineamiento como una
actividad sistematica y rigurosa, orientada a la produccién de conocimiento
cientifico que aporte al desarrollo de una disciplina o campo de
conocimiento (lo que cominmente se conoce como investigacion bdsica)
y/o cuyos resultados tengan el potencial de ser utilizados para el beneficio
de lasociedad (investigacion aplicada). La participacion de personas en estas
investigaciones, en calidad de sujetos de investigacion, se refiere a toda
observacion, intervencion o interaccion definida por las técnicas e
instrumentos del disefio, que produce la informacién que permite
responder la pregunta de investigacion y generar dicho conocimiento. La
consulta a personas en calidad de expertos en el tema, facilitadores de
informacion o acceso a los recintos en los que se aplicaran los instrumentos,
no implica que sean considerados como sujetos de investigacion.

La evaluacion realizada por un CEC cautela que el disefio de la investigacion
cumpla con los lineamientos éticos y respete los derechos de las personas
participantes. Estos debieran informar con claridad los procedimientos y
criterios de evaluacién, de modo de orientar a las y los investigadores en el
disefio de sus proyectos.

Distincidn entre investigacion cientifica y otras actividades que incluyen
investigacion

Es importante distinguir entre investigacion y otras actividades que, si bien
generan conocimiento utilizando técnicas propias de la investigacion social,
no tienen como objetivo central la produccién de conocimiento cientifico.
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Esto comprende, por ejemplo, la sistematizacién de las actividades de una
unidad u organizacién para propdsitos de evaluacion interna, o la evaluacion
de los procesos de ensefianza/aprendizaje, realizada por unidades
responsables de la docencia. Debe considerarse que, en algunos de estos
casos, la distincién entre investigacion y estas actividades no es siempre
clara, sobre todo cuando el producto de esa actividad pretende ser
publicado. También debiera considerarse que las actividades denominadas
de “consultoria” o “asesoria” muchas veces implican actividades de
investigacion, aun cuando su financiamiento no provenga de un fondo
concursable y los objetivos de la investigacion y uso de resultados no sean
definidos por el o la Investigadora Responsable (IR). Por ultimo, algunas
actividades de formacion incluyen investigacion (por ejemplo, la aplicacion
y andlisis de un instrumento con propodsitos de formacién de los
estudiantes). En todos estos casos, las y los IR debieran consultar al CEC
respectivo, el cual debe determinar si procede la evaluacion ética.

La investigacidon emergente

Un caso particular de investigacién es la emergente, en la cual su disefio va
adoptandose a medida que se desarrolla la propia investigacidon. Estos casos
suponen que el CEC realice mas de una evaluacion ética, de acuerdo con el
momento en que se produce el contacto con los participantesy la aplicacion
de instrumentos. La realizacién de varias evaluaciones, como la indicacion
de cuando deben ser efectuadas, deben ser definidas por el CEC en la
primera revision del proyecto, estableciendo también los momentos en que
la o el IR debiera comunicarse con el CEC e informar progresos. Un momento
importante, no obstante, es el comienzo de la investigacién, pues muchas
veces requiere de contactos informales con la poblacién en estudio, que a
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su vez son insumos para desarrollar el disefio de la investigacidn. Esta
situacion inicial debiera analizarse cuidadosamente, para establecer el
momento de inicio de la investigacién, lo que requiere una evaluacion ética
previa (Véase Lineamiento 6. Investigaciones en/con comunidades). Todas
estas cuestiones deben ser analizadas por la o el IR en conjunto con el CEC,
para determinar el momento en que procede la primera evaluacién ética.

Evaluacidn regular y expedita

Habitualmente, los CEC pueden realizar dos tipos de evaluaciones: regulary
expedita. La evaluacion regular contempla un proceso completo, de revision
exhaustiva, que incluye la discusién del proyecto en la reunion ordinaria del
CEC. La evaluacion expedita consiste en un proceso abreviado, que omite la
instancia de deliberacion en reunion presencial ordinaria del CEC.
Habitualmente es realizada por quien preside el CEC exclusivamente, u otro
mecanismo definido por el CEC (por ejemplo, el o la presidenta y un
integrante). Ambas modalidades son reconocidas en los lineamientos
nacionales de acreditacién de los Comités Etico Cientificos del Ministerio de
Salud. No obstante, los proyectos cuyo riesgo es mayor que el minimo
(Véase Lineamiento 3. Riesgos y beneficios) deben ser evaluados siempre
mediante el proceso de evaluaciéon regular. En cambio, la evaluacion
expedita puede aplicarse a proyectos cuyo riesgo es minimo. Los criterios
de evaluacién comprendidos en ambos casos son equivalentes y solo varia
el tiempo total que comprende la evaluaciéon. Los CEC debieran informar
claramente si contemplan un proceso de evaluacion expedita y sus
caracteristicas.
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Exencién de evaluacién por un CEC

Si bien toda investigacién en ciencias sociales y humanidades que contempla
la participaciéon de personas debe ser evaluada por un CEC, existen
determinadas investigaciones que pueden eximirse de este requisito:

Investigaciones informaciéon secundaria

disponible.

que utilizan publicamente

Esto comprende bases de datos de organismos publicos, actas, documentos
y archivos que pueden ser solicitados a los organismos via transparencia o
directamente al organismo responsable. También comprende bases de
datos o documentos de organismos privados, que estdn publicamente
disponibles o pueden ser solicitados al organismo respectivo.

Un requisito bdsico es que esta informacién no tenga ningun tipo de dato
personal, ya sea que se utilice sola o combinada con otras fuentes de datos,
salvo la informacion referida a la identidad de personas que ocupan cargos
publicamente reconocidos. Por ejemplo, es de conocimiento publico la
identidad de las personas que ocupan cargos en los organismos de Estado y
también en organizaciones del sector privado.

Las y los investigadores debieran conservar los respaldos de los certificados
de acceso o cartas de autorizacién para utilizar informacién que no esta
publicamente accesible en centros de documentacion, paginas web del
organismo respectivo, u otro.
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Investigaciones que utilizan material de prensa, publicaciones o registros de
acceso publico

Se debiera cautelar que el tratamiento de esta informacién no implique
afectar la privacidad o la honra de personas.

Investigaciones que utilizan informacidn proveniente de grupos organizados
en redes sociales de acceso publico

Esto comprende utilizacion de informacién en redes sociales (Facebook,
Twitter, Instagram u otras) que no implique ningun tipo de interaccién de la
o el investigador con las personas participantes. Se debe considerar, no
obstante, que algunos grupos, si bien tienen acceso publico, pueden tener
expectativas razonables de privacidad. Por ejemplo, grupos de autoayuda
sobre temas sensibles (salud, consumo de drogas, sexualidad, relaciones de
pareja, problemas de trabajo y similares). Estos casos deben ser evaluados
por un CEC, el cual determinara si procede la evaluacion ética.
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Investigaciones que utilizan informacién proveniente de observacién de
lugares publicos

Comprende la observacién de lugares publicos, en la cual no exista ningun
tipo de interaccién de la o el investigador con las personas participantes.
Esto comprende lugares de acceso publico como plazas, parques o estadios.
Se excluyen otros lugares que, si bien tienen acceso publico, presentan
expectativas razonables de privacidad. Por ejemplo, centros de salud,
recintos universitarios, oficinas publicas y similares. En estos lugares, se
debiera omitir la utilizacion de medios de registro que permiten revelar la
identidad (por ejemplo, fotografias o videos).

Se recomienda a las y los investigadores consultar con el CEC respectivo si
carecen de claridad respecto a la necesidad de someter a evaluacion ética
su proyecto de investigacion. Asimismo, si se trata de un proyecto
financiado por fondos concursables, se recomienda atenerse a las bases y
presentar el proyecto a evaluacion si las bases asi lo indican, aun cuando la
o el IR considere que no es necesaria la evaluacién. Por ultimo, se debiera
considerar también que si la investigacidn se desarrolla en una institucién
particular, esta podria solicitar una evaluacién por parte de su propio CEC
institucional, si lo tiene. Las y los IR deben estar al tanto de todas las
certificaciones o requerimientos que deben cumplir en cada proyecto o
fondo especifico. En cualquier caso, al CEC le compete la decision final
respecto de la exencién de evaluacién ética de un proyecto.

6|Pagina

anid.cl




Agencia

Nacional de

Investigacion

y De;arrpllp
LINEAMIENTO 2. VALOR SOCIAL Y VALIDEZ CIENTIFICA
LA INVESTIGACION EN O CON PARTICIPACION DE PERSONAS Y/0 EN QUE
SE VEA IMPLICADO EL PATRIMONIO CULTURAL, SOCIAL O NATURAL DEBE
TENER VALOR SOCIAL Y VALIDEZ CIENTIFICA.

LINEAMIENTOS PARA LA

EVALUACION ETICADE LA

INVESTIGACION EN CIENCIAS

SOCIALES Y HUMANIDADES

anid.cl



Lineamiento 2. Valor social y validez cientifica

La investigacién en o con participacion de personas y/o en que se vea
implicado el patrimonio cultural, social o natural debe tener valor social y
validez cientifica.

El valor social, también denominado “utilidad”, es un requisito ético de
consenso en la discusién sobre ética de la investigacion. Remite a la
necesidad de que toda investigacion se oriente a resolver problemas o
cubrir necesidades presentes en la sociedad, o a realizar una contribucién
sustantiva al avance del conocimiento de una disciplina o un campo. De esta
forma, la nocion de valor social interroga por el sentido de la investigacidn,
a la vez que convoca a las y los investigadores a reflexionar sobre el aporte
que realizan con su trabajo. En términos del disefio del proyecto, se incluye
en lo que tradicionalmente se conoce como “relevancia del problema” que
se propone investigar.

investigacion se entienden como condiciones vinculadas. La obtencion de

resultados validos y confiables debiera asumir la responsabilidad de
satisfacer una necesidad social sin trasgredir los derechos y el bienestar de
las personas participantes y sus comunidades, sin infligir un dafio
razonablemente previsible al patrimonio cultural o arqueoldgico, ni

derrochar recursos generalmente escasos-humanos y materiales-
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disponibles para la investigacion cientifica. La validez cientifica es una
condicion necesaria del valor social de una investigacion, pero no suficiente.
La investigacion sin validez cientifica tampoco se legitima en términos
éticos; no tiene valor social.

Evaluacién del valor social y la validez cientifica

La evaluacion del valor social y validez cientifica por parte de los CEC resulta
un asunto complejo, pues exige que los comités cuenten con una diversidad
de expertos en distintos campos, cuestion dificil sino imposible de cumplir.
No obstante, los CEC pueden recurrir a consultores expertos o constituir una
comisién ad hoc, cuando consideran que carecen de la experticia necesaria
para evaluar un determinado proyecto. Ademas, los CEC pueden considerar
la evaluacion realizada por Comités Cientificos (grupos de estudio,
comisiones de tesis o similares) cuando el proyecto cuente con dicha
evaluacién. Esto no impide que el CEC solicite cambios a la metodologia del
proyecto si a su juicio tiene implicancias negativas para la proteccién de los
derechos o el bienestar de las personas participantes, o la generacion de los
resultados que se buscan para alcanzar uno o mas objetivos.

Es importante considerar también que los criterios que permiten establecer
el valor social y validez cientifica son definidos de forma particular por las
distintas corrientes epistemoldgicas que coexisten en ciencias sociales y
humanidades. Esto implica divergencias sobre las practicas de produccion
de conocimiento valido, como también respecto del rol que se espera
tengan las y los investigadores, las personas participantesy la investigacion
en la sociedad. Por ello, es fundamental que los proyectos incluyan una
solida argumentacion del valor social y validez cientifica de la investigacion
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propuesta, fundamentada desde sus propias perspectivas tedricas y
epistemoldgicas.

La argumentacién respecto de la validez cientifica y el valor social seran
elementos clave que tendra en cuenta el CEC cuando la o el IR le solicite
autorizacion para un procedimiento excepcional. Por ejemplo, variaciones
en el proceso de consentimiento informado (Cl), eventual dispensa del Cl,
autorizacion de un riesgo superior al minimo y similares (Véase Lineamiento
3. Riesgos y beneficios y Lineamiento 4. Proceso de consentimiento
informado).
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Agencia
Nacional de
Investigacion

y Desarrollo
LINEAMIENTO 3. RIESGOS Y BENEFICIOS
TODA INVESTIGACION EN O CON PERSONAS DEBE DISMINUIR AL MINIMO
EL RIESGO A LOS PARTICIPANTES DIRECTOS O INDIRECTOS, A LA VEZ QUE
MAXIMIZAR LOS BENEFICIOS POTENCIALES PARA PARTICIPANTES,
COMUNIDAD Y SOCIEDAD. LA EXPOSICION DE LAS PERSONAS
PARTICIPANTES A RIESGOS SOLO SE JUSTIFICA SI LA INVESTIGACION
TIENE VALOR SOCIAL Y NO ES POSIBLE ALCANZAR SUS OBJETIVOS SI SE
UTILIZA OTRA METODOLOGIA. EN ESTOS CASOS, SE DEBE CONTAR CON UN
PROTOCOLO DE ACTUACION FRENTE A RIESGOS RAZONABLEMENTE
PREVISIBLES, INCLUYENDO LA RESPUESTA FRENTE AL DANO, S| ESTE
OCURRE.
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Lineamiento 3. Riesgos y beneficios

Toda investigacion en o con personas debe disminuir al minimo el riesgo a
los participantes, a la vez que maximizar los beneficios potenciales para
participantes directos e indirectos, comunidad y sociedad. La exposicion de
las personas participantes a riesgos solo se justifica si la investigacion tiene
valor social y no es posible alcanzar sus objetivos si se utiliza otra
metodologia. En estos casos, se debe contar con un protocolo de actuacion
frente a riesgos razonablemente previsibles, incluyendo la respuesta frente
al dafio, si este ocurre.

El andlisis de los riesgos y beneficios de una investigacion es un aspecto
central de la evaluacién ética. Existe consenso en que toda investigacion
cientifica debe equilibrar sus riesgos y potenciales beneficios, lo que implica
gue se cumplan tres condiciones: el valor de la investigacion supera
cualquier riesgo o dafio, se han maximizado todos los beneficios posibles, y
todo riesgo o dafio ha sido disminuido o mitigado con medidas robustas que
aseguran dicha mitigacion.

Elola IR debe ser especialmente cuidadosa en identificar previamente todos
los riesgos y beneficios implicados en su investigacion, y fundamentar su
equilibrio para la consideracién del CEC. En el caso de que se identifiquen
riesgos, un elemento indispensable es entregar razones fundadas de que la
investigacién implicara un aporte valioso, argumentar la imposibilidad de un
cambio metodoldgico que disminuya los riesgos y presentar las medidas que
se tomaran para disminuir los riesgos y reparar/compensar los dafios, si se
producen.
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Concepto e identificacidn de los riesgos

En términos generales, gliCONCEptOMdeNiesgoNrefieresallagprobabilidadide]

BieRgstar Los riesgos que pueden estar implicados en la investigacion en 'y
con personas son de diverso tipo (sociales, econémicos, psicolégicos,
emocionales, fisicos), como también pueden ser triviales o profundos
(desde una incomodidad pasajera hasta un trauma emocional o un dafio
fisico mayor). Incluyen también la eventual generacion de falsas
expectativas a las personas participantes, respecto de acciones que la
investigacion por si misma no puede satisfacer.

Quien dirige la investigacion (IR) debe reflexionar sobre todos los riesgos
gue su investigacion puede generar en las personas participantes. En esto
es importante considerar que toda investigacion es una intervencién y que,
si bien parte de quienes participen pueden estar en una situacion de riesgo
o condicion de vulnerada, esto no exime al IR de su responsabilidad respecto
de los dafios que puede generar su investigacion en particular.

En la investigacion en ciencias sociales y humanidades, u otras areas afines,
la identificacion del dafio potencial considera a los participantes directos e
indirectos, es decir, grupos, organizaciones o comunidades de pertenencia
de los participantes directos. La consideracién de probables consecuencias
negativas en los participantes indirectos se refiere principalmente a la
posibilidad de que los resultados puedan contribuir a aumentar la
estigmatizacion y discriminacion de ciertos grupos o comunidades,
afectando sus posibilidades de insercion en cualquier ambito de la vida
social.
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Es necesario considerar la eventual utilizacion de los resultados que podrian
realizar agentes publicos o privados, para implementar acciones que afecten
la comunidad o grupo. Esto ocurre, por ejemplo, cuando una investigacion
con fines académicos devela las formas de organizacién de una comunidad
en conflicto con una empresa que quiere instalarse en ella, o describe las
estructuras y dindmicas de las familias de nifios y nifias con bajo rendimiento
escolar en establecimientos publicos de “excelencia”. En ambos casos, la
utilizacién de los resultados podria generar consecuencias negativas para
esos grupos, vale decir, el disefio de estrategias que disminuyan la
organizacion de la comunidad, o la estigmatizacion de las familias de los
estudiantes con bajo rendimiento escolar de esos establecimientos,
generando intervenciones discriminatorias por parte del cuerpo docente.

La o el IR debiera reflexionar respecto de todos los efectos que podria tener
el conocimiento generado por su investigacion, incluyendo las posibilidades
de que sea utilizado con fines distintos a los originales y de esta forma
genere consecuencias negativas en los participantes directos e indirectos.
En algunos casos esta reflexion puede conducir a decidir no realizar la
investigacién, mientras que en otros puede llevar a definir estrategias para
ocultar toda informacidon que permita identificar a la poblacion en estudio.

Esta reflexion debe ser presentada ante el CEC, el cual evaluara los riesgos
para los participantes directos y/o indirectos, las estrategias necesarias para
disminuir esos riesgos, o el eventual rechazo de la investigacién, en el caso
de que los riesgos para esos participantes no puedan ser disminuidos y
excedan los potenciales beneficios.
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Nivel o magnitud de los riesgos

Un concepto de consenso es la distincidon entre investigaciones de “riesgo
minimo” y “riesgo mayor que el minimo”. Las investigaciones de riesgo
minimo comprenden aquellas en que la probabilidad y magnitud de los
posibles dafios implicados por la participacion no es mayor que la que
enfrentan las personas participantes en todos los aspectos de su vida diaria.

El hecho de que una investigacién tenga riesgo minimo no implica que
puede eximirse de los requisitos planteados en los lineamientos descritos
en este documento, o que ellos tienen menor importancia. No obstante,
pueden ser sometidos a un procedimiento de “revision expedita”, que
implica un procedimiento abreviado de revision y cuya modalidad especifica
es definida por cada CEC (Véase Lineamiento 1. Investigaciones que deben
ser evaluadas).

Determinacién del riesgo

Los riesgos implicados en una investigacion en ciencias sociales vy
humanidades pueden generarse a partir de la tematica a investigar, las
caracteristicas de la poblacién a investigar, los instrumentos de
recoleccion/produccion de informacidn, la publicacion de los resultados y/o
su utilizacién, o una combinacidn de algunos o de todos estos elementos. La
determinacién del riesgo supone que se cuenta con el conocimiento
necesario sobre los eventuales impactos negativos que podria tener una
investigacion, incluyendo su origen, el tipo de dafio y cierta nocién (no
matematica) de su probabilidad de ocurrencia. Respecto de esto, es
importante considerar que las medidas para disminuir los riesgos o reparar
los dafios son necesarias aun cuando se estime que una porcién muy minima
de participantes podria verse afectada.
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Cuando se trata de un IR que ha desarrollado una linea de investigacién
particular de manera sostenida, el conocimiento sobre los riesgos emana
principalmente de su propia experiencia de investigacion. Esta experiencia
representa una fuente valiosa para argumentar ante el CEC sobre los
posibles dafios y las medidas que pueden tomarse para disminuirlos o
repararlos. Sin embargo, en una parte importante de investigaciones se
carece de conocimiento o evidencia sistematizada que permita definir esos
riesgos. En otros, la evidencia disponible es internacional y se desconoce su
pertinencia para el contexto nacional en que se realizard la investigacién. En
esos casos, la determinacion del riesgo se realiza mayormente en la
incertidumbre, lo que puede llevar a omitir o desestimar riesgos o, por el
contrario, a una sobreestimacion que no se condice con las condiciones en
gue se realiza la investigacién o las particularidades de la poblacién
investigada. Dado que por razones éticas es inaceptable realizar la
investigaciéon y luego analizar si se produjeron dafios, el principio de
precaucion puede orientar la determinacion de los riesgos, considerando
condiciones generales en que es posible que se produzcan dafios, que
refieren particularmente a los grupos y tematicas investigadas.

Grupos y tematicas de mayor riesgo

Respecto de los grupos, es fundamental prestar especial atencion a los
dafios que pueden producirse al investigar nifios, nifias y adolescentes,
adultos mayores, poblaciones cautivas (personas privadas de libertad,
trabajadores de una empresa, estudiantes y similares), personas que viven
en situacion de pobreza, personas con diversidad funcional o cualquier otro
grupo vulnerado o con limitaciones para ejercer su autonomia.
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Respecto de las tematicas investigadas, especial atencion requieren
tematicas sensibles, como abuso, maltrato, violencia sexual, consumo de
drogas ilicitas, desarrollo de comportamientos al margen de la ley,
comportamientos entendidos como privados y cualquier otra tematica que
implique posibilidades de victimizacidon secundaria, estigmatizacion,
discriminacion, pérdida de empleo o prestigio en su comunidad, entre otros.
También debe considerarse si la investigacion pretende generar cambios
gue pueden ser no compartidos por la poblacion investigada o carecer de
importancia para esta o para su cultura. En estos casos, se debiera estimar
los efectos que implica introducir esta tematica, tanto en las personas
participantes como en las comunidades en estudio.

La o el IR debiera argumentar ante el CEC respecto de todos los riesgos que
implica su investigacion, recurriendo a su experiencia, la evidencia
internacional y/o nacional, el tipo de grupos investigados vy la sensibilidad o
no de la tematica. EI CEC puede decidir considerando estos argumentos,
como también basandose en la experiencia y conocimiento que ha
acumulado en la evaluacién y monitoreo de proyectos similares. En este
sentido, es fundamental que las y los IR registren de manera sistematica el
comportamiento de los riesgos durante la investigacion, e informen al CEC
de cualquier cambio en la estimacién inicial de los riesgos, en el momento
en que se produzca. Esto puede llevar a redefinir las medidas para disminuir
los riesgos o reparar los dafios, como también contribuye a aumentar la
evidencia y conocimiento sobre los riesgos en campos o tematicas de
investigacion especificas.

Protocolos para detectar y compensar dafios

Cuando se trata de investigaciones de riesgo mayor que el minimo que se
justifican éticamente y han sido aprobadas por un CEC, la o el IR debe contar
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con un protocolo para detectar y compensar dafios. Este protocolo describe
en detalle las medidas especificas que se aplicaran para identificar dafios
durante la participacion. Por ejemplo, en el caso en que se piense que la
participacion puede generar una desestabilizacién emocional, detallar los
signos especificos que se consideraran como alerta (silencios prolongados,
mirada perdida, otros). También, especificar las medidas que se tomaran
ante la aparicion de estos signos. Por ejemplo, suspensién temporal o total
de la participacion, ejercicios de respiracion u otras medidas de contencién
para la persona participante. Asimismo, se debe considerar que los dafios
pueden producirse una vez terminada la participacién (horas o dias
después). Estas situaciones deben ser informadas a la persona participante,
indicando las medidas a tomar, siendo una de ellas contactaralao el IR para
solicitar ayuda u orientacién.

En el caso en que los dafios se produzcan, la o el IR debe definir alguna forma
de atencion o reparacion de ese dafio. La forma especifica de atencién o
reparacion (por ejemplo, atencidn psicoldgica breve) serd autorizada por el
CEC e informada previamente a la persona participante (Véase Lineamiento
4. Proceso de consentimiento informado). El costo monetario de la atencion
0 reparacion que requiera un/a participante debe ser contemplado en el
presupuesto de la investigacién y en ningln caso puede ser de cargo de la
persona participante.

Concepto e identificacién de los beneficios

Los beneficios de una investigacion en las disciplinas discutidas aqui remiten
a los efectos o consecuencias positivas que los resultados de la investigacién
pueden tener en los participantes directos e indirectos, la comunidad vy la
sociedad en su conjunto. En la mayoria de los casos, los beneficios
esperados no implican necesariamente una consecuencia positiva directa
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para las personas participantes, sino mas bien para las comunidades o
sociedades. Por ello, la nocién de beneficios en investigacion en ciencias
sociales y humanidades tiene una relacion directa con el valor social de la
investigacion (Véase Lineamiento 2. Valor social y validez cientifica).
Asimismo, dado que en la mayoria de los casos el producto de la
investigacién es conocimiento y no su aplicacién, la o el IR sélo puede
comprometer como beneficio la produccion de ese conocimiento y sus
posibles usos, cuya realizacion depende de terceros (entidades publicas,
organizaciones y similares). Se debe tener especial cuidado en no generar
falsas expectativas a las personas participantes. Esto ocurre, por ejemplo,
cuando se afirma que los resultados de la investigacidon se utilizardn en
politicas sociales que mejorardn su bienestar, el de su comunidad o de la
sociedad en general (Véase Lineamiento 6. Investigaciones en/con
comunidades y Lineamiento 7. Investigacion en poblaciones vulneradas y
potencialmente vulnerables).

El hecho de que la mayoria de las investigaciones en ciencias sociales y
humanidades generen beneficios sociales mas que individuales no significa
gue la participacion en estas investigaciones carezca de beneficios para las
personas participantes. Estas pueden sentirse gratificadas por el hecho de
contribuir a generar conocimiento cientifico o por la experiencia de la
participacion en sf misma (aplicacion del instrumento, temas abordados,
conocimiento de nuevas personas y otros). Incluso, la participacion puede
ser una experiencia de formacion en cuanto a las formas de produccion de
conocimiento cientifico, cuestion que es inherente a la investigacion que
utiliza métodos participativos. En estos casos, ademads, el objeto de
investigacion en si mismo constituye un problema, situacion o necesidad de
la misma comunidad y por tanto existe un beneficio potencial directo (Véase
Lineamiento 8. Metodologias participativas). Por otra parte, cuando se
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investiga sobre algunas tematicas sensibles, como experiencias de maltrato,
abuso o violencias, la experiencia de participacion puede constituir un
espacio de liberacién o contencion. Todos estos elementos debieran ser
considerados cuando se analiza el equilibrio riesgo/beneficio.

La o el IR debe ser especialmente cuidadoso al informar de estos potenciales
beneficios a las personas participantes, incluyendo solo los beneficios sobre
los cuales existe una certeza razonable (Véase Lineamiento 4. Proceso de
consentimiento informado). Asimismo, se debe tener especial cuidado al
informar beneficios que pueden ser tales para algunos participantes, pero
no para otros. Este es el caso, por ejemplo, de los estudios sobre maltrato,
abuso o distitnto tipo de violencias, los que en algunos casos pueden
proveer un espacio de liberacidon o contencion, mientras que en otros
pueden constituirse en un claro espacio para la victimizacién secundaria. La
o el IR debieran considerar todos estos aspectos en el momento de
fundamentar ante el CEC sobre los riesgos y beneficios que implica su
investigacion.

Diferencia entre beneficios y compensaciones

Una cuestion muy importante es distinguir entre beneficios vy
compensaciones. Estas Ultimas comprenden cualquier bien material que se
entrega a las personas participantes como retribucién por su tiempo vy
aporte al desarrollo de la investigacidén, como también para cubrir cualquier
gasto asociado a su participacién. Por ello, esta retribucidn es una cuestion
necesaria para el desarrollo de una investigacion y no un beneficio de ésta.

Se debe evitar que la compensacion represente un incentivo indebido que
atente contra la decisidon voluntaria de participar. Por ejemplo, cuando se
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entrega una compensacion monetaria cuyo monto excede con creces el
monto que podria obtener un participante si trabaja de manera remunerada
por el mismo tiempo que dedicé a la investigacion. Esto es especialmente
importante cuando se trabaja con poblaciones vulnerables o vulneradas.
Asimismo, tampoco se debe considerar que constituye un beneficio conocer
los resultados de la investigacidn, ya sean agregados o desagregados en
datos individuales cuando sea posible, pues esto constituye un derecho de
las personas participantes.

Informacidn para las personas participantes sobre riesgos y beneficios

La o el IR debe explicar claramente todos los riesgos y beneficios que
involucra la investigacion, para que la o el participante pueda tomar una
decision informada. Para eso requiere que el CEC haya evaluado y aprobado
previamente la realizacion de la investigacién, lo que asegura que la
investigacion no implica exponer a las personas participantes a riesgos
excesivos y/o innecesarios, como también que se han tomado todas las
medidas pertinentes para disminuir los riesgos y atender los dafios, si
llegaran a producirse. Todo esto debe ser informado de manera completa y
comprensible a las y los participantes antes de solicitar la firma de su
consentimiento para participar (Véase Lineamiento 4. Proceso de
consentimiento informado).
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LINEAMIENTO 4. PROCESO DE CONSENTIMIENTO INFORMADO

TODA INVESTIGACION EN O CON PERSONAS DEBE INCLUIR UN PROCESO
DE CONSENTIMIENTO INFORMADO QUE ASEGURE QUE ELLAS
PARTICIPAN DE MANERA LIBRE, VOLUNTARIA E INFORMADA. LAS
EXCEPCIONES SE JUSTIFICAN CUANDO: LA INVESTIGACION TIENE
VALOR SOCIAL, LA EXCEPCION NO DANA A LAS PERSONAS
PARTICIPANTES, Y NO ES POSIBLE UTILIZAR OTRA METODOLOGIA Y
ALCANZAR LOS OBJETIVOS APLICANDO LA REGLA GENERAL.
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Lineamiento 4. Proceso de consentimiento informado

Toda investigacion en o con personas debe incluir un proceso de
consentimiento informado que asegure que ellas participan de manera
libre, voluntaria e informada. Las excepciones se justifican cuando: la
investigacion tiene valor social, la excepcion no dafia a las personas
participantes, y no es posible utilizar otra metodologia y alcanzar los
objetivos aplicando la regla general.

El consentimiento informado (Cl) consiste en el proceso de entregar, ala o
el participante potencial, toda la informacién pertinente al estudio para que,
conociendo y comprendiendo esa informacion, la persona decida libre e
informadamente participar o no de la investigacién a la que ha sido invitada.
Mediante este proceso, la o el IR define compromisos especificos con las
personas participantes, los cuales debera respetar de manera estricta hasta
el término de la investigacion y, en algunos casos, con posterioridad a este
(por ejemplo, cuando se analiza nuevamente o reutiliza la informacion,
véase Lineamiento 10. Reutilizacion de datos en investigacion). El proceso
de consentimiento informado se fundamenta en el imperativo ético de
respetar el derecho de las personas a la autodeterminacion.

Regla general del proceso de consentimiento informado

Como regla general, las investigaciones en ciencias sociales y humanidades
en/con adultos competentes! deben:

1ElI Cl en menores de edad se aborda en el Lineamiento 9. Investigacion con nifias,
nifios y adolescentes.
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Incluir un proceso de consentimiento informado que asegure un
consentimiento explicito, libre, informado, personal y por escrito de cada
persona que participe.

El consentimiento debe obtenerse o suscribirse, de manera formal, antes de
la aplicacion del instrumento de produccién o levantamiento de datos. No
obstante, se debe asegurar que, en todo momento, la persona participante
pueda retractarse de dicho consentimiento y, por lo tanto, retirarse o
abandonar la investigacién cuando lo desee. Si esto ocurre, se debe eliminar
toda la informacion entregada por la o el participante, la que no podra ser
considerada en el anadlisis de resultados, salvo que lo contrario haya sido
explicitamente acordado con anticipacién y sefialado en el Cl, por la
imposibilidad de desagregar los datos individuales aportados hasta ese
momento, debido a la metodologia planteada. En caso de que no sea posible
eliminar la informacién, y eso no haya sido previsto de manera anticipada,
el o la IR debiera consultar el procedimiento que debe aplicar ante el CEC
respectivo.

Entregar, a la persona que se invita a participar, informacion completa y
veridica sobre el proyecto, de manera verbal y escrita.

Para entregar la informacion se debe utilizar un “Formulario de
Consentimiento Informado”. Este documento debe estar redactado en un
lenguaje comprensible, ajustado tanto a la cultura de la poblacién en
estudio, como a su nivel de educacién o alfabetizacion. La informacion
especifica que debe ser incluida en este formulario se presenta en el Anexo:
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Informacion que debe contener el Formulario de Consentimiento
Informado.

Obtener la firma de todas las personas participantes.

La firma del documento de consentimiento constituye un indicador claro de
gue la persona ha aceptado participar de la investigacion, en las condiciones
sefialadas en él. El documento firmado constituye también una garantia
para la persona participante de los compromisos asumidos tanto por ella
misma como por quien dirige la investigacion (IR). El proceso de Cl es una
manifestacion concreta de que la o el IR respeta los derechos de las
personas participantes y su autonomia.

Como manifestacién explicita de la voluntad de participar, el documento
debe ser firmado por participante, IRy, si corresponde, la persona que aplica
el consentimiento y/o el instrumento. Cada uno de los firmantes debe
recibir un ejemplar firmado del formulario de consentimiento.

La importancia de incluir la firma de la persona que aplica el consentimiento
y/o el instrumento radica en que esta persona es responsable y testigo del
proceso de consentimiento informado. Por lo general, esta persona no es la
o el IR, sino un integrante del equipo de investigacion. Cuando esto ocurre,
el acto de confianza de firmar el documento se desvanece si se usa
Unicamente un documento firmado con anterioridad por el o la IRy sdélo la
persona participante estampa presencialmente su firma. Al firmar en ese
acto también la persona que aplica el instrumento, ella se hace responsable
de haber conducido adecuadamente el proceso de consentimiento. Quien
dirige (IR) puede firmar previamente, utilizando su firma manuscrita o
digital.
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Situaciones excepcionales en el proceso de consentimiento informado

Por consideraciones éticas, la regla general obliga a todas las investigaciones
a contar con un proceso de Cl en los términos descritos. No obstante, en
algunas investigaciones especificas, la aplicacion estricta de esta regla se ve
dificultada por razones metodoldgicas u otras razones relevantes. En estos
casos, la o el IR debe solicitar al CEC que autorice variaciones a esta regla
general, entregando razones fundadas. Las condiciones en que un CEC
puede autorizar estas excepciones, las que deben concurrir en su conjunto,
son las siguientes:

e lainvestigacion tiene valor social, es decir, producird conocimiento
relevante (Véase Lineamiento 2. Valor social y validez cientifica).

e Aplicar estas excepciones no producird dafio a las personas
participantes (Véase Lineamiento 3. Riesgos y beneficios).

e No es posible utilizar otros métodos para alcanzar los objetivos de
la investigacion.

e Aplicar la regla general del consentimiento informado impedira
alcanzar los objetivos de la investigacion.
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Las situaciones excepcionales son las siguientes?:

Omision o dispensa del consentimiento informado.

e  Omision de informacidn o utilizaciéon del engafio.

e Formas alternativas a la firma de un documento escrito.

e Encuestas telefénicas y en linea.

e Encuestas de hogares.

e  Utilizacion de bases de datos u otras fuentes de informacién secundaria.
e Registro de audio o video.

Solicitud de nuevo consentimiento o re-consentimiento.

A continuacion, se explica la forma de abordar cada una de estas
situaciones. Se debe considerar que una misma investigacién puede
presentar mas de una situacion excepcional, en cuyo caso deben ser
analizadas en conjunto.

2 Para investigacion en nifios, nifias y adolescentes, véase Lineamiento 9.

Investigacion con nifias, nifios y adolescentes.
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Omisién o dispensa del consentimiento informado

El proceso de consentimiento informado puede omitirse cuando la
investigacion consista en observacidon de lugares publicos y la informacion
producida no permita identificar, de ninguna manera, a las personas
observadas. Se debe cautelar que los lugares observados sean
efectivamente publicos y no exista entre sus participantes una razonable
expectativa de privacidad. Por ejemplo, una plaza, una calle o la entrada de
una estacion de metro son lugares publicos, mientras que la sala de espera
de un centro de salud o de una reparticion publica, si bien son abiertas al
publico, pueden presentar expectativas razonables de privacidad. En estos
casos, se debe poner atencion a la forma en que la observacion podria
alterar el normal funcionamiento de dicho lugar y los efectos que esto
puede tener, tanto durante el trabajo de campo como con la publicacién de
resultados. Se busca con ello no estigmatizar a usuarios(as) de los lugares
observados, siendo en estos casos éticamente exigible anonimizar dichos
recintos. Se debe considerar también la necesidad de solicitar autorizacion
formal a las autoridades directivas pertinentes, para realizar observacién en
lugares publicos cerrados o sometidos a alguna estructura de autoridad
(colegios, ministerios, hospitales y similares).

Por ultimo, el proceso de consentimiento informado puede omitirse cuando
se trabaja con informacién secundaria anonimizada y de uso publico.
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Omisién de informacion o utilizacidon del engafio

En algunas investigaciones, entregar informacion completa y veridica sobre
el proyecto puede afectar la validez de sus resultados. Por ejemplo, cuando
se quiere investigar practicas de organizaciones criminales, practicas de
corrupcion en el sector publico o privado, funcionamiento de instituciones
de salud o educativas, que utilizan observadores participantes “incégnitos”
y que normalmente se conocen como “investigaciéon encubierta”. También
incluye estudios psicosociales sobre el comportamiento que buscan, por
ejemplo, estudiar la forma en que la opinién de la mayoria afecta la opinién
individual y la manera en que esto se produce. En todos estos casos, un
proceso de consentimiento informado estricto afectaria la validez de los
resultados, pues los sujetos involucrados conocerian los objetivos de la
investigacion, incidiendo en la espontaneidad de su comportamiento o
respuestas.

Estudios como los indicados son controversiales desde el punto de vista
ético, ya que implican engafiar a las personas u ocultarles informacién, no
respetar su autonomia y, en algunos casos, pueden violar su privacidad e
intimidad. No obstante, un CEC puede autorizar realizar un consentimiento
informado que omita cierta informacion sobre la investigacion o utilice el
engafio, como también postergar el proceso de consentimiento informado
o incluso omitirlo, siempre y cuando la investigacién esté orientada a
producir conocimiento relevante y original (véase Lineamiento 2. Valor
social y validez cientifica), y no sea posible utilizar otro método para alcanzar
los resultados.

Una cuestién importante que se debe considerar en ciertas investigaciones
encubiertas, es la seguridad del investigador o investigadora responsable y
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su equipo. El CEC debe evaluar los riesgos a los que se enfrentan y las
medidas de seguridad que se tomardn durante el estudio.

En todos los casos en que un CEC acepte omitir cierta informacién o utilizar
el engafio, se debe considerar por los IRs un proceso de entrega de
informacion completa posterior a la aplicacion del instrumento y solicitar un
nuevo consentimiento, cuando sea posible. En este proceso se debe ofrecer
la posibilidad de negar el consentimiento, lo que obliga a eliminar la
informacion obtenida de esa o ese participante.

Al solicitar al CEC la aplicacién de esta excepcién, el o la IR debe explicar las
razones que justifican esta solicitud, la forma en que se omitird o falseara
informacién, o se postergara el consentimiento, y los procedimientos que
se utilizardn para efectuar un proceso de consentimiento posterior,
especificando la forma en que se eliminara la informacién de quien no ha
entregado ese. Respetar cuidadosamente este procedimiento contribuye a
gue la poblacién mantenga su confianza y credibilidad en la investigacion.

Formas alternativas a la firma de un documento escrito

En varias circunstancias, solicitar la firma de un consentimiento puede
afectar el proceso de investigacion. La investigacion social se apoya de
manera fundamental en la confianza establecida entre IR y participante.
Quienes participan pueden percibir que la solicitud de una firma constituye
una violacién de esa confianza, lo que puede impactar negativamente el
desarrollo de la investigacion. Esto es especialmente significativo en
contextos culturales en los cuales la tradicién oral es predominante. Asi
mismo, cuando la persona participante tiene escasa educacion formal o es
analfabeta, y puede sentirse avergonzada o humillada cuando se le solicita
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que lea y firme un documento escrito. Por ultimo, también resulta
significativo en contextos en los cuales existen antecedentes de que la firma
de un documento escrito ha tenido impactos negativos en la poblacion. Por
ejemplo, la sustraccién de tierras por la firma de documentos que ha
afectado a comunidades indigenas y campesinas en la historia de Chile.

En situaciones como las descritas, la o el IR debe realizar un proceso de
consentimiento informado ajustado a la realidad, entregar la informacién
completa de manera verbal, contar con un documento escrito e
implementar una forma de documentacion del consentimiento alternativa
a la firma. Por ejemplo, si resulta pertinente, registrar el consentimiento de
quien participa en audio, video u otro medio electronico. También es posible
que el o la IR, o la persona que aplica el instrumento, firme el documento,
indicando que la persona participante entregd su consentimiento de
manera libre e informada, idealmente con la presencia de un o una testigo
de la confianza de la persona a quien se invita a participar.

Existen otras dos situaciones en las cuales la firma de un documento no

resulta pertinente. La primera ocurre en investigaciones sobre
comportamientos o practicas situadas fuera del marco legal. Por ejemplo,
consumo de drogas ilicitas, migracion indocumentada, aborto por razones
distintas a las tres causales permitidas actualmente por ley, y similares. En
estas situaciones, firmar un documento que incluya la identidad individual
pone en riesgo a los participantes, pues implica auto inculparse (Véase
Lineamiento 5. Confidencialidad de la informacion y anonimato de los

participantes)

La segunda situacion se refiere a aquellas investigaciones en las cuales
firmar un documento pone en riesgo la seguridad fisica de quienes
participan. Por ejemplo, en investigaciones en violencia contra la mujer, el
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solo hecho de firmar un documento de consentimiento puede poner a la
participante en riesgo de ser nuevamente violentada, si es que el agresor
por cualquier motivo accede al formulario firmado y se entera de que ella
participo en dicha investigacion.

En ambos casos, la persona que aplica el instrumento puede firmar el
documento de consentimiento informado, indicando que la persona
participante entregd su consentimiento de manera libre e informada. Se
sugiere evaluar la presencia de una persona testigo de este proceso,
siempre y cuando se trate de una persona de confianza de la persona a
quien se le solicita participar. Para efectos de control interno, se puede
hacer referencia a la participante mediante un cddigo, u otra forma que el
CEC autorice.

En otro ambito, un aspecto importante de considerar es la relacién de poder
entre la o el IRy la persona participante, y si el hecho de no solicitar la firma
del consentimiento afecta efectivamente el bienestar y la libertad de los
participantes. Por ejemplo, al entrevistar a una persona en un cargo de
poder, puede ser suficiente que comience a responder para documentar su
consentimiento. Si se trata de una entrevista grabada, al momento de
comenzar a grabar se puede volver a preguntar si estd de acuerdo en
participar, con lo cual se registra su consentimiento.

Es importante considerar que las maneras alternativas a la firma de un
documento escrito no deben interpretarse, de ningin modo, como la
autorizacion para omitir o hacer mas breve el proceso de consentimiento
informado.
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Encuestas telefénicas y en linea

Las investigaciones que producen informacion mediante encuestas
telefdnicas, correo electronico, o encuestas en linea, deben aplicar un
procedimiento de consentimiento que asegure la participacién voluntaria e
informada, aplicando la regla general y considerando las caracteristicas
propias de la investigacion. No obstante, la documentacion del
consentimiento puede hacerse por otras vias, incluyendo consentimiento
verbal (en encuestas telefénicas) o mediante la declaracion de la persona
que aplica el instrumento. En el caso de las encuestas en linea, se debe dar
la opcidn de marcar “acepto participar” o “no acepto participar”, como
manera de entregar su consentimiento, antes de comenzar el cuestionario.

Las otras situaciones excepcionales descritas pueden aplicarse cuando se
utilizan estos dispositivos, las cuales deben ser debidamente
fundamentadas por el o la IR, para su autorizacion por el CEC.

Encuestas de hogares

En el caso de encuestas de hogares que no aborden temas sensiblesy en las
cuales la anonimizacién de la/el informante esté comprometida (Véase
Lineamiento 5. Confidencialidad de la informacion y anonimato de los
participantes), un CEC puede autorizar una forma abreviada del proceso. Por
ejemplo, el proceso de consentimiento puede consistir en la entrega de
informacion verbal y de un documento simplificado para su firma.
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Utilizacion de bases de datos u otras fuentes de informacion secundaria

El proceso de consentimiento informado puede omitirse cuando se trabaja
con informacién secundaria anonimizada y de uso publico. Se debe
considerar, no obstante, las disposiciones legales que aplican a la utilizacién
de esa informacion, como ocurre, por ejemplo, con las fichas clinicas u otra
informacion que se considera sensible y cuya divulgacién estd protegida por
la Ley.

Registro de audio o video

Las investigaciones que consideran la produccién de informacion mediante
grabaciones de audio y/o video, deben establecer claramente los
procedimientos que se realizardn y la manera en que se protegera la
identidad de las personas participantes. Ademas, se debe informar
claramente cuando no sea posible proteger la identidad, como también el
procedimiento que se realizara en los casos en que quien participa no desee
que se cautele su anonimato y quiera ser identificada / reconocida /
visibilizada (Véase Lineamiento 5. Confidencialidad de la informacién vy
anonimato de los participantes). En estos casos, la o el IR debiera poner a
disposicién de la persona participante la imagen que se publicard y solicitar
su autorizacion antes de publicarla, lo cual debe quedar establecido en el
consentimiento informado.

En los casos en que se contemple aplicar mas de una forma de registro
(audio, video o fotografias), se debe solicitar el consentimiento para cada
una de ellas de manera diferenciada, dando la posibilidad de que la persona
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pueda aceptar uno y rechazar otro. Por ejemplo, aceptar ser grabada en
audio, pero no fotografiada.

Solicitud de nuevo consentimiento o re-consentimiento

En caso de que se produzcan cambios en la metodologia del proyecto que
afecten la participacion, o cambien las condiciones establecidas en el
consentimiento informado inicial, la o el IR debe elaborar un nuevo
formulario de consentimiento informado que debe ser presentado vy
aprobado por el CEC respectivo, antes de su aplicacion. Dicho CEC evaluara
también si es necesario aplicar este nuevo formulario a los participantes que
ya consintieron a la version original del consentimiento (Véase Lineamiento
10. Reutilizacion de datos en investigacion).
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LINEAMIENTO 5. CONFIDENCIALIDAD DE LA INFORMACION Y
ANONIMATO DE LOS PARTICIPANTES

TODA INVESTIGACION DEBE RESPETAR LA PRIVACIDAD DE LAS
PERSONAS PARTICIPANTES, ASEGURANDO LA CONFIDENCIALIDAD DE LA
INFORMACION QUE ENTREGUEN Y DEJANDO CLARO LOS LIMITES PARA
SU RESGUARDO, SI LOS HUBIERE. EL RESGUARDO DEL ANONIMATO DEBE
SER ACORDADO ENTRE EL INVESTIGADOR O INVESTIGADORA Y
PARTICIPANTE, SIENDO APLICABLE EN ALGUNAS INVESTIGACIONES Y NO
APLICABLES EN OTRAS.
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Lineamiento 5. Confidencialidad de la informacién y
anonimato de los participantes

Toda investigacion debe respetar la privacidad de las personas
participantes, asegurando la confidencialidad de la informacion que
entreguen y dejando claro los limites para su resquardo, si los hubiere. El
resguardo del anonimato debe ser acordado entre investigador o
investigadora y participante, siendo aplicable en algunas investigaciones y
no aplicables en otras

El hecho de que la investigacion cientifica tenga por fin Ultimo exponer
publicamente la informacién levantada o producida, conlleva complejidades
y exigencias especificas, que dicen relacion con el debido resguardo que
corresponde otorgar a los datos. En esto cobra relevancia el deber de
asegurar la privacidad individual de las personas participantes, mediante la
proteccién de la confidencialidad y el anonimato.

El modo en que la confidencialidad y el anonimato serdn respetados debe
quedar plenamente explicitado en el documento de consentimiento
informado.

La obligacion de respeto de la privacidad

El respeto de la privacidad se establece a partir del reconocimiento de la
dignidad humana, la cual podria verse afectada si el sujeto —él mismo o
informacion referida a él y/o a sus cercanos— es expuesto a un contexto
hostil para sus intereses. Esto reviste particular relevancia, pues la pérdida
de confidencialidad puede estar asociada a un perjuicio directo para los

ZRE ANIDPROYECTOS DE INVESTIGACION INDIVIDUAL

LINEAMIENTOS PARA LA EVALUACION ETICA DE LA

INVESTIGACION EN CIENCIAS SOCIALES Y HUMANIDADES

participantes de la investigacién. Por lo mismo, en resguardo de la
privacidad, las personas participantes deben tener claro qué informacién se
les solicitara, la forma en que esta informacion va a ser expuesta vy
resguardada, y, sobre todo, deben tener la libertad para no entregar
informacion que prefieren mantener en reserva.

Las eventuales figuras de dafio que pueden desprenderse de la trasgresion
de la privacidad, derivada de la participacion de las personas en
investigaciones cientificas, pueden ir desde el simple sentimiento de pudor
o verglienza que les puede provocar que sus sefias personales sean
expuestas publicamente, hasta formas crueles de estigmatizacion de su
identidad personal. En ocasiones, estas situaciones pueden incluso ser
concomitantes con severos perjuicios morales y materiales, tales como el
desmedro social o consecuencias econdmicas irreparables, como, por
ejemplo, la pérdida del empleo (Véase Lineamiento 3. Riesgos y beneficios).

Los limites de la confidencialidad

Un problema ético de especial complejidad se presenta a los investigadores
gue estudian situaciones refiidas con la legalidad. En tales circunstancias, se
vuelve dificil discernir acerca de los limites de la privacidad. En cualquier
caso, el investigador debera resolver estas situaciones siempre al interior de
parametros éticos, donde principios como los de beneficencia y justicia, o
reconocimiento y reciprocidad, deben estar en la base de la decision que
adopte con respecto al derecho que tienen las personas a no ser
identificadas o vulneradas en su privacidad. No obstante, es recomendable
que la o el IR pueda establecer explicitamente un protocolo donde se
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especifiquen claramente los limites de tal confidencialidad, lo que debe ser
debidamente informado durante el proceso de consentimiento informado.

El o la IR debe estar en conocimiento de los requerimientos legales que
operan para estas situaciones y que pueden convertirse en un margen
obligatorio para su actuar. Debe tenerse presente, en cualquier caso, que la
generacion de conocimiento depende Unica y exclusivamente de la voluntad
expresada por los sujetos que participan de la investigacion, compartiendo
informacion que les concierne personalmente. Probablemente, ello ocurrird
con mavyor sinceridad y honestidad en la medida en que su identidad no
guede expuesta, y no arriesguen perjuicios si el dato que confirieron llega a
ser revelado. Sin embargo, esta cuestion metodoldgica, que afecta la validez
de los resultados, no puede ser utilizada como argumento para no informar
a la persona participante de las limitaciones que eventualmente va a
enfrentar la o el IR para resguardar la confidencialidad, o la obligacion legal
de denunciar ciertos comportamientos, si es el caso. Esta situacién, que
pone en tension las obligaciones de la o el IR en tanto investigador que debe
proteger a los participantes y en tanto ciudadano que tiene obligaciones con
la sociedad o comunidad, debe ser argumentada ante el CEC. Un elemento
importante a considerar es si los hechos que se deben denunciar ante la
autoridad, con la consecuente violacion de la confidencialidad,
corresponden a daflos a terceros de extrema gravedad (por ejemplo,
maltrato fisico o abuso sexual a nifias, nifios o adolescentes), o refieren a
conductas refiidas con la legislacion vigente (por ejemplo, autocultivo de
cannabis, migracién irregular o hurtos menores). Por regla general, los
dafios a terceros, especialmente si se trata de menores de edad, siempre
debieran ser denunciados a la autoridad competente (véase Lineamiento 9.
Investigacion con nifias, nifos y adolescentes).
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Cabe considerar que, en técnicas grupales como los grupos focales o
discusion, la o el Investigador Responsable no puede asegurar que las
personas participantes respetardn a cabalidad la confidencialidad y el
anonimato de los otros participantes. No obstante, debe insistir en la
necesidad de respetar ambos, tanto en el proceso de consentimiento
informado como durante la aplicacion de la técnica.

Protocolos para proteger la confidencialidad y el anonimato

Se deben elaborar los protocolos correspondientes al manejo de la
informacion, los cuales deben clarificar, entre otras cosas, la forma de
acceder a ella, el uso que se le dar3, la persona que estara encargada de su
resguardo y almacenamiento, el lugar donde ello se realizard y la
metodologia de eliminacién o destruccion posterior de los datos una vez
qgue hayan sido utilizados, segln proceda o sea definido por la normativa
vigente.

La publicacién de los resultados de la investigacidn

Tal vez el momento mas complicado para resguardar la privacidad de los
participantes se presenta en la difusion de los resultados de la investigacion.
Los investigadores deben garantizar que tal entrega no permita identificar a
las personas participantes, lo que puede lograrse mediante distintas
estrategias (por ejemplo, usar seudénimos y omitir o alterar cualquier dato
de referencia personal, grupal o institucional).
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Si bien el resguardo de la identidad es clave para proteger la privacidad, en acuerdo explicito entre la o el IR y participante, y quedar consignado en el
algunos casos las personas participantes pueden, por variadas razones, formulario de consentimiento informado.
guerer ser mencionadas con su nombre y apellidos reales. Esta posibilidad

debe ser informada con claridad durante el proceso de consentimiento

informado vy solicitar una autorizacion explicita para publicar el nombre

(Véase Lineamiento 4. Proceso de consentimiento informado). En los casos

en que esta posibilidad no haya sido definida previamente y surja de manera

espontdnea desde los participantes, el o la IR debe ponderar

suficientemente los riesgos que esto podria traerles e informar de esta

situacion al CEC, el cual definird la aceptabilidad ética de identificar

personalmente a los participantes y el modo en que se asegurara que las

personas conozcan los eventuales riesgos y entreguen su consentimiento

informado, lo que significa realizar un nuevo proceso de consentimiento.

En contraste a las situaciones anteriores, en algunos casos, especialmente
en investigacién participativa, revelar la identidad de los participantes es un
requisito bdsico, pues es la forma de reconocer publicamente su
contribucion, considerandolos como co-autores o integrantes de los
equipos de investigaciéon (Véase Lineamiento 8. Metodologias
participativas). En otros casos, revelar la identidad significa agradecer de
manera publica la contribucién de los participantes (por ejemplo, en calidad
de entrevistados), dejando claro la imposibilidad de realizar la investigacién
sin la concurrencia de estas personas. En todas estas situaciones, la persona
participante tiene el derecho a conocer previamente las citas u opiniones
gue se publicaran asociadas a su nombre, como también la posibilidad de
editar su contenido o no autorizar su publicacion. Las decisiones sobre el
resguardo del anonimato de los participantes deben ser siempre fruto de un
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LINEAMIENTO 6. INVESTIGACIONES EN/CON COMUNIDADES

TODA INVESTIGACION EN O CON PERSONAS QUE PRETENDA
DESARROLLARSE EN EL AMBITO DE LAS ORGANIZACIONES
COMUNITARIAS, REQUIERE CONSIDERAR LAS PARTICULARIDADES
SOCIOPOLITICAS E INTERESES PROPIOS DE LA COMUNIDAD, EN RELACION
CON LOS FINES DE LA INVESTIGACION. UN FACTOR CENTRAL ES QUE LA
DECISION DE PARTICIPAR EN LA INVESTIGACION ESTA SUPEDITADA A LA
DISPOSICION COLECTIVA DE LA COMUNIDAD, LO QUE SUPONE QUE LAS O
LOS INVESTIGADORES DEBEN ACORDAR SU INTERVENCION A PARTIR DE
LOS CONSENSOS COMUNITARIOS QUE SE LOGREN. CADA COMUNIDAD
TIENE SU ESPECIFICIDAD IDENTITARIA'YY CULTURAL, LO QUE SUPONE UNA
APROXIMACION PARTICULAR PARA CADA CASO.
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Lineamiento 6. Investigaciones en/con comunidades

Toda investigacion en o con personas que pretenda desarrollarse en el
dmbito de las organizaciones comunitarias, requiere considerar las
particularidades sociopoliticas e intereses propios de la comunidad, en
relacién con los fines de la investigacion. Un factor central es que la
decision de participar en la investigacion estd supeditada a la disposicién
colectiva de la comunidad, lo que supone que las o los investigadores
deben acordar su intervencién a partir de los consensos comunitarios
que se logren. Cada comunidad tiene su especificidad identitaria y
cultural, lo que supone una aproximacion particular para cada caso.

En términos generales es posible distinguir tres tipos de comunidades:
pueblos originarios, las organizaciones formales y comunidades de interés 3
Esta tipificacion no supone categorias excluyentes, pues algunas
caracteristicas que tienen unas pueden ser compartidas por las otras. Las
comunidades de pueblos originarios se rigen por un marco ancestral de
practicas y normativas, ademas de una identidad cultural definida y un
territorio*; las comunidades de organizacion formal se rigen por normativas
y regulaciones explicitas en su conformacion, y cuentan con liderazgos
sometidos a la prerrogativa comunitaria (por ejemplo, comunidad
educativa); por ultimo, las comunidades de interés se rigen por objetivos

3 Existe una amplia discusién académica sobre el significado de la nocion de
"comunidad", cuyo abordaje excede los propdsitos de este documento. La
definicion usada en este documento ha sido elaborada por el Licenciado en
Antropologia Social Pedro Mege, para dar cuenta de la diversidad general de los
colectivos denominados "comunidades".
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instrumentales comunes, con un liderazgo de acorde a la finalidad que se
busca y su duracién estd determinada por la obtencién del objetivo
perseguido (por ejemplo, agrupaciones de vecinos en defensa de una
urgencia medio ambiental).

El paso inicial y fundamental para la o el IR es detectar adecuada vy
precisamente, desde el inicio de la instalacion de su investigacién, la
condicion de las personas y/o grupo en estudio, e identificar sus
caracteristicas. Lo que tipifica la investigacién en el contexto de una
comunidad es el que las decisiones que tome la comunidad en relacion con
la investigacion tienen un cardcter colectivo. Cada comunidad es una
totalidad organica, lo que la diferencia de sujetos individuales o de
instituciones jerarquizadas que tienen autoridades explicitas con capacidad
de decisién auténoma.

Esta totalidad orgdnica supone una agrupacion de personas que se orienta
a partir de ciertos valores y normativas en comun, que en el caso de los
pueblos originarios se sustentan en practicas tradicionales. La comunidad
genera un ambiente dentro del cual el individuo desarrolla parte
fundamental de sus actividades publicas, por y para esta. Entender los
mecanismos y procesos que suponen una comunidad de sujetos es
indispensable para el desarrollo ético y el buen resultado de una
investigacion.

4 En este caso, es necesario respetar también el Convenio N° 169 sobre Pueblos
Indigenas y Tribales en Paises Independientes de la Organizacion Internacional del
Trabajo (OIT).
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Caracteristicas comunitarias relevantes para la investigacion

La investigacién que se efectla eny con la comunidad, en suamplio sentido,
requiere que la o el Investigador Responsable considere una serie de
caracteristicas al momento de vincularse con ella:

e Trabajo en comun: el trabajo que se desarrolla es a partir de una
estrategia de conjunto y no individual.

e Participacidon comunitaria: se integra a todos los miembros de la
comunidad a la hora de tomar decisiones que la afectan.

e Consenso comunitario: las decisiones y acciones a seguir deben ser
expuestas, discutidas y validadas de manera grupal.

e Cooperacion: lo anterior lleva a que el accionar de la comunidad genere
mecanismos cooperativos en sus actividades y en los beneficios de esta.

e Sentidoy sentimiento de pertenencia: los miembros de una comunidad
se sienten parte de esta y se identifican con ella. Ademas, al haber un
sentimiento de pertenencia, existe una carga afectiva en la relacion
entre sus miembros, que puede ir desde la amistad hasta el parentesco.

e (Codigos y claves simbdlicas en comun: supone una especificidad en las
formas de comunicacién compartida hacia adentro de esta, que implica
formas de expresion particulares y cédigos encriptados.

e Redistribucién de informacion y de bienes: toda comunidad tiene sus
redes de distribucion de informacion y de bienes basadas en un
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principio de la reciprocidad, es decir, una asignacion simétrica de estos
componentes orientados a la satisfaccion de necesidades basicas.

e Valoracién simbdlica de las posesiones: la valoracién de los bienes
comunitarios (territorios, patrimonios materiales e inmateriales)
pueden adquirir un sentido trascendente o sagrado (eventualmente
ritual o religioso), lo que los distingue de las posesiones y bienes de lo
cotidiano y profanos.

Asi la comunidad se puede definir, en términos amplios, como una red de
apoyo mutuo. Si este apoyo mutuo se ve vulnerado de manera importante,
la comunidad se fracturard necesariamente producto de intereses
particulares. En este sentido, la participacion e implicancias de la accién de
la o el IR puede introducir elementos disruptivos en la estructura vy
organizacion de la comunidad, lo cual debe ser siempre evaluado vy
ponderado.

Por ultimo, para ciertas investigaciones, es indispensable considerar que
muchas comunidades se asocian a un territorio especifico, que son un factor
de identidad y que fija de manera importante la pertenencia de los
miembros de este. Otro elemento a tener en cuenta es la actividad
productiva que desarrolla la comunidad, en el caso en que la realice, ya que
también, por lo general, es un componente de identidad y pertenencia; no
es solamente una actividad econémica, sino que engloba factores socialesy
culturales asociados, cuyos alcances debe considerar la investigacion.
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Necesidad de conocimiento previo

Para disefiar una investigacion en y con comunidades, es necesario contar
con una serie de antecedentes que deben conocerse previamente. En
primer lugar, las comunidades no se configuran a partir de un mismo patrdn
organizacional. Esto hace necesario identificar sus particularidades
socioculturales y modos de agencias, lo que deriva en la aplicacién de
diversas estrategias de aproximacion y alianza, apropiadas a cada caso.

En segundo lugar, se debe considerar que la resistencia es una de las
caracteristicas de las comunidades, entendida como rechazo y desconfianza
a nuevas relaciones -sobre todo en el ambito de la investigacion social y su
historia de practicas investigativas-. Por ello, es indispensable implementar
una politica de confianzas.

Por ultimo, las especificidades socioculturales de cada comunidad
(diversidad) deben ser consideradas. En esto se debe asumir un enfoque
intercultural para adecuar los lenguajes y los codigos de comunicacion
(polifénicos), para hacer comprensibles las intenciones y el trasfondo ético
de la solicitud planteada en el proceso de consentimiento informado.

Consideraciones necesarias para el proceso de consentimiento informado

Las comunidades generan un marco regulatorio que las orienta y norma.
Este marco no siempre es explicito y puede tensionar o estar en
contradiccion con los marcos juridicos nacionales imperantes y algunos
principios éticos que rigen a la investigacién. En consecuencia, el
investigador debe asumir y respetar los marcos regulatorios de la
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comunidad, en el momento de establecer su estrategia para resolver la
obtencion de el o los consentimientos informados.

Una cuestion fundamental refiere a los derechos colectivos. En primer lugar,
los titulares de determinados derechos colectivos de una comunidad no
pueden ser reducibles a la suma agregada de los individuos que la
componen. Entender esto es fundamental para comprender el entramado
politico de estas, donde lo colectivo es privilegiado por sobre lo individual.
En segundo lugar, es relevante utilizar un lenguaje compartido para poder
conseguir uno juridico, uniforme y preciso. Este lenguaje de la legalidad
comunitaria supone ciertos conceptos especificos y particulares, que debe
ser traducido por los investigadores en términos comprensibles para operar
en él, no trasgrediendo la normatividad del grupo y a sus autoridades. Por
ultimo, la autoridad actla en condicién de juez, o somete a su juicio las
decisiones que afectan a la comunidad, por lo que es sometida a la
permanente legitimizacién de la comunidad. Por el contrario, puede tener
un caracter sagrado y por lo tanto inimpugnable por su condicién
ontoldgica, particularmente en los pueblos originarios o comunidades de
tipo religioso.

El investigador debe resolver, segln las particularidades de la comunidad, la
tension impuesta por el modelo investigativo de lo individual/colectivo, lo
que dependerd del tipo de investigacion. Si el énfasis de la investigacion es
personal, debe obtenerse el consentimiento informado individual de la
persona, bajo las regulaciones de la comunidad. Si la investigacidn tiene una
orientacion grupal, el consentimiento informado debe ser colectivo, es
decir, con la concurrencia de los agentes de la comunidad.

Por otra parte, en la vinculacion entre los equipos de investigacion y una
comunidad, es necesario atender a los tiempos de negociacion de los
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parametros y alcances de la investigacion, como también de las
responsabilidades de los investigadores con esta. Ello puede tomar un
tiempo considerable, pero es indispensable para el buen desarrollo del
proceso de consentimiento informado y de la investigacién posterior.

Al respecto es necesario recordar que toda intervenciéon provocada por una
investigacién en una comunidad crea ciertas expectativas en relacién con
los posibles beneficios que esta aportara. Es importante que el o la IR
informe claramente que los alcances de la investigacion se enmarcan en el
ambito del conocimiento, y que sélo eventualmente puede traer algin otro
tipo de beneficio a la comunidad (Véase Lineamiento 3. Riesgos y
beneficios).

Asi mismo, se debe asegurar que los resultados de la investigacion seran
informados a la comunidad de manera comprensible y oportuna. La
comunidad, eventualmente, se puede beneficiar de la informacién cientifica
que aportd la investigacion.

El vinculo con la comunidad debe, dentro de lo posible, adquirir un caracter
de alianza donde la participacion de ambos actores sea notoria y las
decisiones sean tomadas en conjunto y claramente comprendidas en sus
implicaciones para la comunidad.

Por Ultimo, tres consideraciones son estratégicas en el proceso de
consentimiento informado. Primero, mantener un flujo continuo de
informacion pertinente entre la comunidad y los investigadores, que
asegure mecanismos fiables de comunicacién y solucién de controversias.
Segundo, considerar las particulares caracteristicas de participacion vy
consenso, que obligan a mecanismos consultivos y de acuerdos mas alla de
los individuos (consideraciones familiares, grupos por género o etarios y
organizaciones comunitarias). Por lo general, aunque el consentimiento
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informado tenga cardacter individual, serd mediado socialmente por alguna
instancia de control comunitario. La aceptacion individual no supone su
desvinculacién de lo comunitario. Tercero, las instancias de participacién y
consenso comunitario son necesarias para la aceptacion de los objetivos,
métodos y alcances de la investigacion que contenga el consentimiento
informado. Este debe considerar la posibilidad cierta de modificar o adecuar
sus finalidades y practicas a los intereses de las personas de la comunidad,
de manera que el consentimiento no sea visto como una imposicién
amenazante.

El o la IR debe analizar claramente las caracteristicas de la comunidad que
pretende investigar y definir un proceso de consentimiento informado de
acuerdo con esas caracteristicas. Esto debe ser debidamente fundamentado
ante el CEC, considerando las condiciones estandar del proceso de
consentimiento informado y las desviaciones justificadas a dicho proceso, si
proceden (Véase Lineamiento 4. Proceso de consentimiento informado).
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consentimiento y ejercer libremente su derecho a elegir si participar o no
en la investigacion.

Lineamiento 7. Investigacion en poblaciones vulneradasy El o la IR debe reconocer que las personas vulneradas pueden no compartir

potencialmente vulnerables las perspectivas u opiniones sobre las condiciones de vulnerabilidad en que

se sustenta su propuesta de investigacién, como también pueden no tener
Las investigaciones en o con participacion de personas deben considerar el mismo interés por lograr los cambios que el estudio persigue. El o la IR
cuidados especiales cuando la poblacion en estudio incluya a personas debe respetar esta situacion y reflexionar respecto de los riesgos que
vulneradas o potencialmente vulnerables en el contexto de la implica para los participantes una situacién como la descrita (Véase
investigacion. Lineamiento 3. Riesgos y beneficios).

Los problemas de poblaciones vulneradas o potencialmente vulnerables son
el foco de una proporcion relevante de las investigaciones en ciencias
sociales y humanidades, que pueden conllevar un gran valor social. A través
de estos estudios y la difusion de sus hallazgos es posible visibilizar las
carencias y vulneraciones que afectan a estas personas. Las metodologias

La definicién de la condicién de vulnerabilidad

Los factores que pueden representar una condicion de vulnerabilidad
comprenden elementos particulares que pueden implicar un deterioro de la
libertad y autonomia de los sujetos participantes, y la necesidad de
considerar protecciones especiales para disminuir eventuales riesgos para
la poblacidon en estudio. Entre ellos se encuentran los siguientes:

participativas que ofrecen voz a las personas participantes permiten,
ademds, conocer esas realidades desde una perspectiva propia (Véase
Lineamiento 8. Metodologias participativas).

La condicién de vulnerabilidad de la poblacién en estudio, por ejemplo,
nifias, nifios y adolescentes, o ciertos colectivos de migrantes, justifica y
hace exigible maximizar los resguardos para el desarrollo ético de la
investigacién. Ello implica que el o la IR esté consciente de la relacién

asimétrica de poder que impera entre quien investiga y el sujeto e Desarrollo fisico y psicolégico, que es especialmente relevante en

investigado, y de su deber de atender de forma permanente a la condicion participantes NNA (Véase Lineamiento 9. Investigacién en nifios, nifias
de vulnerabilidad de sus participantes. También implica garantizar una

seleccidén justa, un trato respetuoso y la minimizacion de los riesgos, ademas
de considerar una situacion de eventual desventaja para otorgar el

e Diversidad funcional fisica y/o psiquica o intelectual;

e Nivel de educacién de los participantes;

y adolescentes);
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e Carencia de recursos materiales o personales/sociales bdsicos (por vulnerables deben trabajar con consideraciones especificas, que se sefialan
ejemplo, personas en situacion de pobreza, desempleadas, sin a continuacion.

vivienda, sin red de apoyo); Fundamentar, sobre la base del valor social de la investigacion y su validez

cientifica, la necesidad y pertinencia de involucrar a participantes vulnerados

e  Pertenencia a una comunidad o grupo minoritario en términos ’
o potencialmente vulnerables.

cuantitativos o de acceso al poder, por ejemplo, racial, religiosa, de

género, personas marginadas, estigmatizadas, refugiadas, migrantes, Esta fundamentacién, que debe considerar rigurosamente tanto el o la IR
pueblos originarios (Véase Lineamiento 6. Investigaciones en/con como el CEC, implica entregar antecedentes solidos y argumentados sobre,
comunidades); al menos, los siguientes tépicos:

e  Existencia de una relacién de poder asimétrica entre los participantes, La justificacion de la seleccion de la poblacion en posible condicion de

0 entre participantes dependientes y jefes o lideres de grupo, o entre vulnerabilidad o vulnerada, que debe sustentarse en los objetivos de la

el investigador y el investigado (por ejemplo, jefe-dependiente laboral, investigacion, excluidas razones de mera conveniencia, por ejemplo, la

terapeuta-paciente, profesor-estudiante); facilidad de acceso a ella.

e la caracterizaciéon de la poblacidon que se va a estudiar atendiendo a su

e  Condicién de persona institucionalizada o de participantes confinados

a un espacio, lo que también suele determinar relaciones de poder condicion de vulnerabilidad.

asimétricas (pacientes, residentes de hogares de adultos mayores o i ,
e El beneficio personal real que le reportaria a la persona vulnerada su

nifios, nifias y adolescentes, personas privadas de libertad, miembros . . L . S -
testimonio o su participacion en la investigacion, de existir ese

de instituciones jerarquicas como FFAA, Gendarmeria, Carabineros .- ) o .
J q ’ ’ ! beneficio, ya que un aporte para la sociedad no implica necesariamente

iglesias). . L .
g ) un aporte para la persona vulnerada. Los estudios en ciencias sociales y
humanidades no necesariamente conllevan esos beneficios individuales
(Véase Lineamiento 3. Riesgos y beneficios).

Consideraciones especificas
e El beneficio potencial del estudio. No se debe ofrecer beneficios que la

Como regla general, las investigaciones en ciencias sociales y humanidades investigacién no puede asegurar, pues implica generar expectativas

necesariamente (por ejemplo, que los resultados se van a utilizar en
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politicas publicas que mejoren la situacion de la poblacién en condicion
de vulnerabilidad que participd en la investigacion. Véase Lineamiento
3. Riesgos y beneficios). Ejemplos de posibles beneficios serian: dar
visibilidad a grupos antes ocultos para la sociedad, tratar el fendmeno
sin afectar casos particulares, contribuir a la comprension de una
condiciéon compleja, contribuir a la autovaloracion y a la valoracion
social, aportar a la discusién y disefio de politicas publicas.

Los riesgos razonablemente previsibles. Se debe considerar y explicar si

existen eventuales riesgos asociados a la participacién en la
investigacién atendidas las condiciones de vulnerabilidad de la
poblacion en estudio, cudles son esos riesgos, su magnitud, cual es
razonablemente la probabilidad de que ocurran, y cudles son los
protocolos y procedimientos previstos para el caso de un evento
adverso durante la investigacion (Véase Lineamiento 3. Riesgos vy

beneficios).

La probable mayor sensibilidad al engafio o la violacion de la
confidencialidad. Atendidas las condiciones de vulnerabilidad de la
poblacion participante, es necesario argumentar como se va a disminuir
el riesgo de que las personas experimenten la sensacion de que podrian
estar siendo engafiadas, o que personas ajenas al estudio van a acceder
a sus datos, por ejemplo, cuando se les pide que firmen un documento
como el Cl. (Véase Lineamiento 4. Proceso de consentimiento
informado).
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Evaluar el alcance de la condicion de vulnerabilidad en cada investigacion
especifica.

La evaluacion, por parte de el o la IRy del CEC, del grado de la condicion de
vulnerabilidad de la poblacién en estudio para la investigacion especifica es
relevante por lo siguiente:

Las caracteristicas de la condicidon de vulnerabilidad inciden en el grado
de libertad y la capacidad de los sujetos participantes para dar su
consentimiento inicial para participar en una investigacion y continuar
en ella.

Las condiciones objetivas de vulnerabilidad compartidas por la
poblacion en estudio no implican considerar igualmente vulnerable a
cada uno de sus integrantes. Pueden existir diferencias, de personalidad
u otros, que determinen que personas con aparentemente las mismas
condiciones de vulnerabilidad tengan distintos grados de vulnerabilidad
objetiva. Por ejemplo, no todos los adultos mayores experimentan la
misma fragilidad corporal o emocional. (Véase Lineamiento 3. Riesgos y
beneficios).

La calificacién de persona o poblacién vulnerada o potencialmente
vulnerable puede obedecer a un estereotipo que induzca a excluirlas de
la investigacion, sin primero despejar esa posibilidad. Por ello, puede
evaluarse la posibilidad de sostener un didlogo previo con potenciales
participantes para conocer su percepcion frente a una eventual
condicion de vulnerabilidad. Esta conversacion debe considerar
fomentar una  discriminacién,

precauciones que impidan
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estigmatizacion u otros daflos colaterales (Véase Lineamiento 6.
Investigaciones en/con comunidades).

La condicion de vulnerabilidad no es una sola ni inalterable. Puede ser
relativa (por ejemplo, una persona con discapacidad visual tiene pérdida
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el caso de diversidad funcional psiquica o intelectual, véase mas
adelante).

Reforzamiento de las garantias de la voluntariedad para decidir
participar o no en el estudio.

de autonomia para algunas cosas y para otras no) o absoluta (por

ejemplo, una persona que padece una enfermedad mental severa que e Pertinencia de contar con un facilitador, por ejemplo, designar un

le impide tomar cualquier decision en defensa de sus intereses). representante de los sujetos participantes, que acompafie el
s . . r Iy el rroll I io.
También puede ser estructural/permanente (por ejemplo, carencias proceso de Cly el desarrollo del estudio
econdémicas, sociales, politicas o institucionales permanentes; la ) . . . . )
’ P P ’ e Pertinencia de incluir un facilitador intercultural antes y durante el

condicion de dominio de un grupo mayoritario sobre uno minoritario) o . L -
desarrollo de investigaciones cuyos participantes forman parte de

circunstancial/temporal or ejemplo, una persona ue estad ) T , .
/ P (p Jemp P a una comunidad minoritaria, que por eso reuna condiciones de

encarcelada o institucionalizada; un menor de edad, la mujer L, . .
. _ - vulnerable (minoria racial, sexual, pueblo originario, etc.).

embarazada). Cualquiera sea el caso, se debe identificar Ia
vulnerabilidad asociada a la investigacion. e Definicién de medidas adicionales de proteccion de los datos
privados, que den garantias efectivas del resguardo de Ia
confidencialidad de participantes en condicién de vulnerabilidad,
Decidir los mecanismos o instrumentos especializados con que contard la que exteriorizan una mayor sensacion de riesgo al entregar
investigacion informacion personal sensible.

Teniendo en cuenta la condicion de vulnerabilidad de la poblacion en e Medidas de mitigacidn concretas y efectivas en caso de producirse
estudio, el o la IR debe informar al CEC y fundamentar las medidas

especiales previstas para el desarrollo de la investigacién considerando la
real o eventual fragilidad de sus participantes y los riesgos contemplados
producto de la investigacion/intervencién. Por ejemplo, deberd ponderarse:

dafios para las personas participantes, incluyendo protocolos de
procedimiento claros y oportunos para enfrentar los riesgos
previstos, teniendo en cuenta que las consecuencias pueden tener
un caracter mas grave tratandose de una poblacion en condicion de
e Pertinencia u obligacion de complementar la expresion de voluntad de vulnerabilidad, y que puede incluso incrementarla (Véase
participar de la persona en condicion de vulnerabilidad con la Lineamiento 3. Riesgos y beneficios).
autorizacion de familiares o un representante legal, segln el caso (para
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La situacién de discapacidad psiquica o intelectual

Las discapacidades psiquicas o intelectuales pueden manifestarse en
distintos grados, y en forma individual o simultdneas. De acuerdo con la
American Association on Mental Retardation (AAMR), se trata
de “Limitaciones sustanciales en el funcionamiento intelectual. Se
caracteriza por un funcionamiento intelectual inferior a la media, que
coexiste junto a limitaciones en dos o mas de las siguientes areas de
habilidades de adaptacion: comunicacidn, cuidado propio, vida en el hogar,
habilidades sociales, uso de la comunidad, autodireccién, salud y seguridad,
contenidos escolares funcionales, ocio y trabajo”. Pueden dar origen a una
discapacidad de este tipo, entre otros, la depresion severa, la esquizofrenia
y el trastorno bipolar.

El concepto de discapacidad psiquica, intelectual o fisica ha sido
cuestionado desde las ciencias sociales, privilegiando la nocion de
“diversidad funcional” (fisica, psiquica, intelectual), lo que propende a una
insercion plena en la sociedad de las personas con capacidades distintas,
como también el fomento de su autonomia y el respeto como sujetos de
derecho.
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LINEAMIENTO 8. METODOLOGIAS PARTICIPATIVAS

LA INVESTIGACION QUE UTILIZA METODOLOGIAS PARTICIPATIVAS IMPLICA
UNA RELACION PARTICULAR CON LAS PERSONAS PARTICIPANTES, QUE A
SU VEZ TIENEN UN ROL DE CO-INVESTIGADORAS O CO-AUTORAS. ESTO
REQUIERE ESPECIALES CONSIDERACIONES DE RESPETO, QUE INVOLUCRAN
LOS AMBITOS DE AUTORIA, DEFINICION DE ROLES, PROTECCION DEL
BIENESTAR Y ADECUADA IDENTIFICACION DE LOS RIESGOS. TODOS ESTOS
ASPECTOS DEBEN SER ABORDADOS Y ACORDADOS DURANTE EL PROCESO
DE CONSENTIMIENTO INFORMADO.

LINEAMIENTOS PARA LA
EVALUACION ETICADE LA
INVESTIGACION EN CIENCIAS

SOCIALES Y HUMANIDADES .
anid.cl



Lineamiento 8. Metodologias participativas

La investigacion que utiliza metodologias participativas implica una
relacion particular con las personas participantes, que a su vez tienen un
rol de co-investigadoras o co-autoras. Esto requiere especiales
consideraciones de respeto, que involucran los dmbitos de autoria,
definicién de roles, proteccion del bienestar y adecuada identificacion de
los riesgos. Todos estos aspectos deben ser abordados y acordados
durante el proceso de consentimiento informado.

La investigacion que utiliza metodologias participativas involucra a
miembros de la poblacién que se integran al estudio en calidad de co-
investigadores, y por tanto pueden convenir con la o el IR ser co-autores
intelectuales de la produccién cientifica. La participacion de miembros de la
poblacion (participantes-investigadores) puede incluir todas o algunas de las
actividades propias del proceso investigativo: formulaciéon del problema y
las preguntas, diseflo metodoldgico y produccion de datos, analisis e
interpretacion de resultados, elaboracion de recomendaciones, vy
diseminacién de los resultados. Las metodologias participativas buscan
asegurar que el proceso y producto de la investigacion respondan a

necesidades identificadas por la propia poblacién estudiada.

Considerando que la investigacion tradicional se caracteriza por abordar
preguntas de interés cientifico planteadas por un investigador o
investigadora con formacion especializada y, en general, afiliada a la
instituciéon en la cual opera el CEC, el involucramiento de participantes-
investigadores presenta desafios particulares. Ofrecer una respuesta
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efectiva a las consideraciones éticas asociadas a temas de riesgo, privacidad,
confidencialidad y anonimato, depende del tipo de metodologia
participativa que se utiliza, como también de la condicion de los
participantes-investigadores (nifios, nifias o adolescentes o integrantes de
otras poblaciones vulneradas o potencialmente vulnerables). Todas estas
condiciones particulares deben ser explicadas por el o la IR en su solicitud
de evaluacion presentada al CEC, y ponderadas por este.

En este Lineamiento se abordan metodologias participativas prototipicas e
ilustrativas de aspectos éticos especificos a considerar, como son la
investigacion-accién participativa, auto-estudio e investigacion visual
(photovoice). Los vy las IR que utilicen otras metodologias participativas
necesitan revisar la literatura especializada y reflexionar criticamente sobre
consideraciones adicionales que requieren ser atendidas en el disefio de la
investigacion, asi como en la presentacién al CEC.

Orientaciones generales

El o la IR, asi como los otros integrantes del equipo de investigacion
(participantes-investigadores), deben resguardar los principios basicos de la
ética en investigacion.

Proteccion: El o la IR debe cautelar los siguientes aspectos de la proteccién
de las y los participantes:

e |dentificar potenciales riesgos asociados a la participacién de
miembros de la poblacion de interés en calidad de participante-
investigador, en particular una vez que se retire de la comunidad el
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equipo de investigacion, tomando medidas para eliminarlos o
minimizarlos (Véase Lineamiento 3. Riesgos y beneficios).

Consensuar la definicion de roles y expectativas para cada
participante: IR y participantes-investigadores.

Explicitar los roles para IR y participantes-investigadores en cuanto
a sus responsabilidades en la gestion de conflictos que puedan
ocurrir durante el transcurso de la investigacion.

Asegurar el derecho de cada participante-investigador a decidir
libremente los datos de interés para responder las preguntas de
investigacion que entregard durante su desarrollo. Los y las
participantes tienen derecho a decidir como va a ser representada
su voz, experiencia y/o imagen en la diseminacién de los resultados
y deben consentir por escrito a la publicacion de datos que los
identifiquen de manera individual. Una vez que consienten, tienen
derecho a cambiar de opinién respecto a como, cuando y quién
puede utilizar los datos que aportd al proceso y productos de la
investigacion.

Explicitar en el consentimiento informado de los participantes-
investigadores cémo se abordardn temas de anonimato y
confidencialidad, explicando los aspectos que se pueden garantizar
y aquellos en que esto no es posible (Véase Lineamiento 4. Proceso
de consentimiento informado).

En investigaciones cuyo riesgo es mayor que el minimo, debe
definirse un protocolo de acceso a servicios de apoyo para proteger
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el bienestar emocional, fisico, y/o psicolégico de los participantes-
investigadores. Es importante considerar que el potencial riesgo es
mayor si los participantes-investigadores son miembros de una
poblacion potencialmente vulnerable o que ha experimentado
trauma (Véase Lineamiento 3. Riesgos y beneficios).

Capacitar y comprometer a todos los participantes-investigadores
para que conozcan y adhieran a las normas éticas definidas en este
documento. Esto implica capacitar a los participantes-
investigadores sobre como abordar diferentes temas éticos que
pueden surgir en el proceso de produccién de datos que implique a
otros participantes. En particular, cémo gestionar de manera ética
la invitacién a participar y la obtencion de consentimientos y/o

asentimientos informados.

La responsabilidad final del comportamiento ético del equipo
investigador es del o la IR.

Todos estos aspectos deben ser presentados por la o el IR ante el CEC para

su evaluacién. Corresponde al CEC la decisidn final respecto de si el proyecto

respeta y protege adecuadamente los derechos de los participantes.

Especial importancia tiene el analisis de los proyectos cuyo riesgo es mayor

qgue el minimo, asi como aquellos en los cuales la confidencialidad no puede

garantizarse (Véase Lineamiento 3. Riesgos y beneficios y Lineamiento 5.

Confidencialidad de la informacion y anonimato de los participantes).
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Bienestar: El o la IR debe cautelar los siguientes aspectos del bienestar de
las y los participantes:

e Explicitar los alcances de la investigacion y los beneficios esperados a
nivel individual y colectivo para la poblacién que participa en el estudio.
Se debe asegurar que los participantes no tengan expectativas poco
realistas respecto de los efectos e impactos de su participacion en el
estudio, o de sus resultados en las condiciones de vida de la poblacién
en estudio. Un beneficio del proceso de investigacion es la oportunidad
para aprender sobre un tema que les interesa y el desarrollo de
habilidades de investigacion.

e |os participantes-investigadores deben conocer el momento en que el
proyecto se inicia y concluye. Se debe ofrecer a los participantes-
investigadores un proceso de cierre de su participacién como co-
investigadores y miembros de un equipo de trabajo.

e Ofrecer igualdad de oportunidades a los distintos participantes-
investigadores para contribuir de manera significativa a las distintas
actividades del proceso investigativo, incluida su difusién.

e Incluir alos participantes-investigadores en decisiones relacionadas con
algun tipo de incentivo o ganancia que se espere de los productos de la
investigacion, las que deben ser consensuadas al iniciar el proyecto.
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Investigacidn-accion participativa

Si bien no existe consenso respecto a su definicion, existe acuerdo que la
investigacién-accion participativa comprende el estudio de una situacién
social llevado a cabo por los involucrados en esa situacion, con el propdsito
de mejorar alguno de sus aspectos, asi como la calidad de su comprensién
acerca del fenédmeno bajo observacién. Una caracteristica clave, como
sugiere el término, es que la investigacion es una accion que tiene como
propdsito generar cambios en la situacion durante el proceso de
investigacion.

Otra caracteristica es el disefio dindmico y ciclico o por etapas, lo que no
posibilita definir la propuesta metodoldgica a cabalidad al momento de
presentar el estudio para su aprobacién por un CEC. Las preguntas que
orientan su disefio y el proceso de produccién de datos sélo pueden ser
descritos para el primer ciclo de indagacién-accién, cuando se define el
problema y se propone una primera accién. Los ciclos subsiguientes son
dependientes de los resultados de esa accion, y pueden llevar a modificar la
pregunta de investigacién, el problema a resolver o sugerir nuevas acciones.
Por lo tanto, no es posible explicar a priori a los participantes en qué
consistird detalladamente su participacion durante todo el proceso, como
tampoco anticipar todos los posibles riesgos. Cada ciclo requiere de una
nueva negociaciéon que permita establecer acuerdos entre IR y
participantes-investigadores.

El o la IR debe explicar las caracteristicas de esta metodologia, como
también describirla claramente en el Cl que inicialmente solicita a los
voluntarios. El CEC determinard en qué momento el o la IR debe presentar
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los avances del disefio para que sea evaluado nuevamente por este (por
ejemplo, cuando se tengan definidos los instrumentos y el proceso de
aplicacién, con su correspondiente consentimiento informado, si procede).

Auto-estudio

La investigacidn que implica un auto-estudio considera a un profesional que
utiliza la investigacion-accion en su propia practica, con el propdsito de
entenderla y fortalecerla. La principal responsabilidad ética es hacia los
beneficiarios del ejercicio profesional y el rol de investigador en el ejercicio
de este trabajo no debe alterar esto.

Debido a que la practica que es objeto de auto-estudio esta en el ambito de
su trabajo cotidiano, se puede pensar que este estudio no requiere de
revision del CEC. Esto, sin embargo, no aplica si en el proceso investigativo
se interactla con otros, y/o en la diseminacién de los resultados la identidad
de estos otros pudiera ser develada, al situar la investigacién en el lugar de
trabajo del investigador.

En la presentacion al CEC, asi como en la elaboracién del formulario de
consentimiento informado, el o la IR debe describir los siguientes aspectos
(Véase también Lineamiento 4. Proceso de consentimiento informado):

e |os beneficios posibles o esperados para los beneficiarios del trabajo
profesional, para el profesional, la institucion, y la profesién, entre
otros.

e Los potenciales riesgos para quienes interactian con la o el IR en el
desempefio profesional que es objeto de investigacion-accion. Por
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ejemplo, el cambio de practica profesional podria poner en desventaja
a los beneficiarios del servicio profesional en el corto plazo, pero no en
el largo plazo. Sefialar qué medidas se tomard para minimizar riesgos.

e (Como se protegerd la identidad de las instituciones en las cuales se
producen datos y de las personas que aportan datos al estudio.

e Qué informacidén se entregard respecto de su participacién a las
personas o instituciones en las cuales se producen datos o que aportan
datos al estudio.

El o la IR también debe analizar los siguientes aspectos:

e Si se requiere el consentimiento informado y/o asentimiento
informado (Véase Lineamiento 9. Investigacion con nifias, nifios y
adolescentes), y, de ser necesario, como abordarlo. En algunas
investigaciones, excepcionalmente, podrian omitirse  (Véase

Lineamiento 4. Proceso de consentimiento informado). En otras, la

investigacion puede realizarse en una institucion que ha solicitado a sus

integrantes un consentimiento general o abierto, en el cual se sefiala
que habitualmente se realizan investigaciones en ella y que la persona
que firma este consentimiento acepta participar en los distintos
estudios. Aunque en este caso no se requiere un consentimiento para
cada investigacién, ello no obliga a las personas a participar en cada
estudio que le sea solicitado y puede optar libremente a no participar

en alguna investigacion particular.
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e Si |los datos se hardn accesibles a terceros, en el formulario de
consentimiento informado se debe describir como los entregard para
proteger la confidencialidad y el anonimato de las fuentes.

e Laidentificacidn de la persona del contexto laboral que debe conocer el

auto-estudio que se propone desarrollar y si es necesario solicitar su
autorizacion.

Estas condiciones deben ser explicadas en detalle ante el CEC, el cual
decidird si se justifica éticamente el disefio planteado por el o la IR, o es
necesario realizar ajustes para proteger los derechos de las personas
participantes en el auto-estudio propuesto.

Investigacion visual (Photovoice)

Esta investigacion habitualmente involucra dar voz a grupos minorizados,
excluidos o potencialmente vulnerables o vulnerados, con el fin de
contribuir a su empoderamiento. Se busca que los miembros de estos
grupos se auto definan y auto representen respecto de los temas que los
afectan. La utilizacién de datos visuales, como imagenes en dos dimensiones
y en tres dimensiones, videos, espacios o signos, presenta desafios éticos
adicionales referidos a riesgos, privacidad y proteccién de identidad que no
pueden ser abordados con estrategias tradicionales, y que incluyen el uso
de seudénimos, anonimizacion tecnoldgica de imagenes reconocibles y
remocion de datos en la transcripcion de entrevistas, entre otros.

En la presentacion al CEC, asi como en la elaboracion del Cl y Al, se
recomienda que el o la IR aborde los siguientes aspectos, ademas de
aquellos sefialados para la investigacion participativa:
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Explicitar si el dato visual posibilitard reconocer a los individuos,
comunidades, territorios. De ser de interés de la investigaciéon que sea
reconocible, el o la IR debe justificar la necesidad y los beneficios de esta
opcion, junto con potenciales riesgos. Si no es de interés que sea
reconocible, debe explicar las técnicas que se utilizaran para prevenirlo
(Véase Lineamiento 3. Riesgos y beneficios).

El uso de recursos y/o equipos para los registros audiovisuales, costos
asociados y una eventual pérdida deben ser regulados, de manera que
esto no implique costos para los participantes-investigadores, ya que
puede generar exclusion y discriminacion respecto a quienes pueden
participar.

Los derechos de autor pertenecen a quien capture o produzca los datos
visuales, a menos que se haya acordado otra condicion. El autor se
puede identificar o se puede acordar el uso de un seudénimo para la
publicacién de esos datos.

Los participantes deben conocer y comprender los distintos medios y
audiencias para la difusion de resultados, y posibles beneficios y riesgos
asociados a ellos.

Cada participante debe decidir libremente si su contribucion se puede
hacer publica, resguardando o no su anonimato, y comprendiendo los
beneficios y riesgos asociados.

Si a través de la diseminacion de los resultados los participantes son
entrevistados o representados en medios de difusién masiva, se
requiere su consentimiento, la preparacién y apoyo. Es necesario
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evaluar la posibilidad de efectos negativos asociados a su exposicidn
mediatica y subsanarlos oportunamente.

e La publicacion de registros visuales debe ser aprobada por las personas
retratadas en estas imagenes, cuando ellas sean reconocibles. Si las
personas no son reconocibles, o se impide su reconocimiento mediante
intervencion tecnoldgica, no sera necesario este permiso siempre vy
cuando el registro se haya obtenido en un lugar publico y no implique
conocimiento de aspectos privados de la persona.
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LINEAMIENTO 9. INVESTIGACION CON NINAS, NINOS Y ADOLESCENTES

LAS INVESTIGACIONES EN O CON NINOS, NINAS Y ADOLESCENTES
REQUIEREN DE CONSIDERACIONES ESPECIFICAS DE ACUERDO CON LOS
NIVELES DE MADUREZ DE LOS PARTICIPANTES, DE SU CAPACIDAD DE
COMPRENDER LAS IMPLICANCIAS DE PARTICIPAR EN UNA INVESTIGACION
Y DE LAS RELACIONES QUE INVOLUCRAN ESTOS ESTUDIOS CON MADRES,
PADRES, APODERADOS O PERSONAS RESPONSABLES.
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Lineamiento 9. Investigacion con nifias, nifios y
adolescentes

Las investigaciones en o con nifios, nifias y adolescentes requieren de
consideraciones especificas de acuerdo con los niveles de madurez de los
participantes, de su capacidad de comprender las implicancias de participar
en una investigacion y de las relaciones que involucran estos estudios con
madres, padres, apoderados o personas responsables.

El concepto de menores de edad incluye a nifias, nifios y adolescentes
(NNA), de acuerdo a la definicion de la Convencion de los Derechos de los
Nifios (CDN), ratificada por el Estado de Chile en 1990, que establece en su
articulo primero que “se entiende por nifio todo ser humano menor de
dieciocho afios de edad, salvo que, en virtud de la ley que le sea aplicable,
haya alcanzado antes la mayoria de edad.”

En consonancia con la CDN, las orientaciones presentadas en este
lineamiento conciben a los NNA como sujetos de derechos. Se basan en el
principio de autonomia progresiva, reconocido en el articulo 5 de la CDN,
que establece que “Los Estados Partes respetardn las responsabilidades, los
derechos y los deberes de los padres o, en su caso, de los miembros de la
familia ampliada o de la comunidad, segun establezca la costumbre local, de
los tutores u otras personas encargadas legalmente del nifio de impartirle,
en consonancia con la evolucidn de su facultades, direccion y orientacion

5 Este Lineamiento ha sido formulado considerando especialmente el documento
Graham, A., Powell, M., Taylor, N., Anderson, D. & Fitzgerald, R. (2013). Ethical
Research Involving Children. Florence: UNICEF Office of Research - Innocenti
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apropiadas para que el nifio ejerza los derechos reconocidos en la presente
Convencion.”

Regla general

Como regla general, las investigaciones en ciencias sociales y humanidades
en o con NNA deben®:

Comprender las multiples relaciones que implican estos estudios

El proceso investigativo implica para el o la IR establecer una relacién con
sus padres, apoderados, cuidadores, adultos significativos, instituciones,
ademas de las agencias que financian la investigacion, cuando procede.

Reconocer los derechos de los padres, madres o tutores en relacion con los
NNA

Siguiendo el articulo 5 de la CDN, el o la IR debe reconocer y respetar el
derecho de los padres, madres o tutores legales para orientar las acciones
de los NNA considerando para ello el desarrollo de sus capacidades para el
ejercicio progresivo y autbnomo de los derechos consagrados en la CDN. En
virtud de ello, los adultos responsables pueden regular el acceso de los
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investigadores a los NNA. Cuando los NNA son considerados especialmente
vulnerables (por ejemplo, tienen alguna discapacidad fisica), es ain mas
importante que los investigadores establezcan relaciones sdélidas y de
confianza con los adultos responsables. Si el tema de investigacion se
considera sensible (por ejemplo, relacionado con violencia contra los NNA),
los padres y otros adultos pueden estar especialmente predispuestos a
restringir el acceso a las opiniones de los NNA y limitar su participacién en
la investigacion. Debe considerarse que los padres y otros adultos pueden
usar su poder para censurarlos sin tener necesariamente en cuenta el
interés del NNA. Sin embargo, la o el IR debe buscar la manera de que los
NNA sean protegidos, privilegiando siempre el interés superior del NNA.

Resguardar la integridad de los NNA

El proceso de investigacién debe velar especialmente por la proteccion,
cuidado y seguridad de los NNA, evitando todo dafio razonablemente
previsible producto de actos de comisién u omision. Es relevante tener en
cuenta que las capacidades de autocuidado de los NNA son limitadas segun
sus diferentes grados de desarrollo.

Valorar la participacion de los NNA en la investigacion

El respeto a los NNA que participan en un estudio obliga a la valoracion de
sus opiniones y a la debida consideracion de sus propias perspectivas. Ello
implica atender a las diferencias de poder inherentes en la investigacion
adulto/NNA y velar por no reforzar visiones estereotipadas de la infancia.
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Respetar los derechos de autodeterminacion de los NNA

Este respeto implica la entrega de informacion suficiente y comprensible,
segln su grado de desarrollo, para decidir con libertad su participacion en
el estudio, ejercer su derecho a no participar o a retirarse en cualquier
momento de la investigacion, sin forzarlos a pronunciarse o participar de
actividades que no son propias del mundo de los NNA. Esto implica un
proceso de asentimiento informado, que se explica mas adelante.

Ir en beneficio de los derechos especificos de los NNA

La investigacion, ademas de equilibrar los beneficios esperados de la
investigacion con los riesgos para los NNA participantes, debe proponerse
ayudar a mejorar los derechos y/o bienestar de los NNA. Estos posibles
beneficios, que deben ser explicitados por el investigador, pueden ser
indirectos para los participantes, como el eventual disefio de una politica de
apoyo a lainfancia sustentada en los resultados de la investigacién. También
pueden ser directos, por ejemplo, cuando producto de la participacion los
NNA se sienten considerados, respetados y valorados. Puede existir una
retribucion tangible, a través de actividades formativas, entrega de
certificados u otros medios que reconocen y valoran sus aportes. No
obstante, es importante considerar que estos ultimos no constituyen
beneficios, sino compensaciones que permiten la realizacion de la
investigacion (Véase Lineamiento 3. Riesgos y beneficios).
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La evaluacion de posibles riesgos de la participacion

Los riesgos para los NNA como consecuencia directa de su participacién en
el estudio pueden ser diversos: dafio fisico, castigo ocasionado por adultos
y/o pares por participar en la investigacion, bullying, estigmatizacion,
angustia, ansiedad, pérdida de autoestimay otros. Puede ocurrir dafio como
consecuencia de recibir preguntas que no estdn en condiciones de
comprender, o como resultado de conocer informacion sensible que
desconocian. El o la IR debe disminuir al maximo los riesgos y no someter a
los NNA a riesgos innecesarios o injustificados (Véase Lineamiento 3. Riesgos
y beneficios). Es importante que los NNA, las familias y los miembros de la
comunidad estén en conocimiento de las vias por las cuales pueden reportar
inquietudes relacionadas con cualquier aspecto de la investigacion,
incluyendo la seguridad de los NNA y la interpretacion de los datos que ellos
consideren que no los representan adecuadamente.

La deteccidn durante el estudio de NNA en riesgo o abusados

Durante la participacion en la investigacion, la o el IR puede sospechar o
saber que los NNA u otras personas estan enfrentando algun riesgo vy
necesitan proteccion (por ejemplo, consumo de sustancias ilicitas,
depresidn e ideacion suicida, condiciones de salud de sus cuidadores que les
pueden afectar y otros). También puede ocurrir que los NNA revelen ser
victimas de abuso, negligencia o dafios. Las o los investigadores deben estar
en conocimiento de los requisitos legales existentes con respecto a
denunciar sospechas de abuso o maltrato infantil, o de estar viviendo otras
situaciones de riesgo.
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Cuando el o la IR detecta que el NNA estd en riesgo o es victima de abuso
de cualquier tipo, se requiere que emita una respuesta inmediata y sensible,
y busque apoyo en términos de seguimiento o de referencia a servicios
asistenciales apropiados. Al denunciar, es necesario previamente considerar
el sistema de proteccion con que contara el NNA y reconocer sus posibles
desconfianzas de ser derivados a servicios que ellos creen que no los
protegerdn, o sobre los cuales existe evidencia o sospecha de un actuar
deficiente o negligente, que puede implicar para los NNA mas dafio que
beneficio.

Tomar acciones para prevenir una situacion de riesgo o abuso, y/o para
denunciarlo, puede tensionar dos principios. Por una parte, el derecho de
los NNA a mantener en confidencialidad los datos que aporten. Por otra, la
responsabilidad ética de la o el IR de garantizar que los NNA estén
protegidos de cualquier dafio. Existe también la obligacion legal de
denunciar cuando se conoce el abuso o maltrato a un NNA. Por todo esto,
es necesario contar con protocolos y procedimientos para ayudar a prevenir
y para definir como se actuara en el caso de que se detecte una situacion de
riesgo, abuso o maltrato a un NNA durante el proceso de investigacién
(Véase Lineamiento 5. Confidencialidad de la informacién y anonimato de
los participantes).

Todos estos aspectos deben ser ponderados por el CEC al momento de
evaluar el proyecto, considerando especialmente los protocolos de accién
que la o el IR haya definido, como también la informacién que entregue
previamente a los adultos o instituciones involucradas. Al respecto, se
espera que estas personas e instituciones sean informadas de los cursos de
accion previamente definidos, teniendo siempre en consideracion el bien
superior del NNA. Sin embargo, puede ocurrir que la accidon que se tomara
frente a algunos casos especificos no haya sido prevista por el o la IR, como
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tampoco por el CEC, en el momento de la evaluacion. En estos casos, el o la
IR debe ponerse en contacto con el CEC respectivo, para definir en conjunto
la forma mas adecuada y pertinente de proceder.

La exclusion sistemdtica de ciertos grupos de NNA

Ciertos grupos de NNA suelen ser excluidos de la participacion en diversas
investigaciones (por ejemplo, NNA en situacién de calle, con discapacidad,
hijos/as de migrantes en condicion irregular, migrantes no acompafados,
victimas de trata y trafico, sometidos a jornadas laborales, homosexuales,
transexuales y otros). Estos NNA suelen ser mas dificiles de reclutar cuando
se percibe, por ejemplo, que no existe un representante legal que pueda
autorizar la participacién en el estudio. El o la IR debe cuestionarse, desde
el disefio de la investigacion, si con el estudio se visibilizan o invisibilizan
perspectivas de grupos de NNA particulares, reforzando la opresién de
ciertos colectivos que pueden ser de dificil acceso por su situacién de
marginalizacion o exclusion social. Con ello, se debe evaluar si necesita
tomar medidas para permitir la inclusion y acceso de estos grupos, para que
sus experiencias y perspectivas también sean consideradas. La
invisibilizacion de estas experiencias puede dar origen a generalizaciones o
politicas que los afectan, pero que son construidas a partir de poblaciones
que no los representan.

Compensacion a NNA y/o sus representantes por su participacion en un
estudio

Compensar o entregar incentivos a los participantes de una investigacién
genera cuestionamientos éticos. El incentivo cambia las relaciones e
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impacta en la dindmica de poder entre investigador/participante. Los
investigadores pueden optar por compensar a las nifias, nifios o
adolescentes y/o a sus representantes legales (quienes otorgan el
consentimiento informado) y/ o a las instituciones que colaboraran (las que
otorgan el permiso institucional) para poder acceder a los NNA y a sus
apoderados. No obstante, la compensacién no puede convertirse en un
incentivo indebido, que provoque que los representantes legales o las
instituciones colaboradoras obliguen a los NNA a participar. Tampoco debe
presentarse ni entenderse como un beneficio (Véase Lineamiento 3. Riesgos
y beneficios).

Consentimiento informado (Cl) y asentimiento informado (Al) en
investigaciones con NNA

La Ley 20.120 sobre Investigacién Cientifica establece la obligatoriedad del
consentimiento informado (Cl) para participar en una investigacién
cientifica y no menciona el Asentimiento Informado (Al). Sin embargo, es de
consenso internacional y nacional en ética de la investigacion que se debe
solicitar también un asentimiento informado (Al), cuando la persona a quien
se le solicita participar no puede consentir legalmente, lo que incluye a los
NNA. El Al es exigible cuando los potenciales participantes tienen la edad
suficiente para comprender lo que se le pide realizar en el estudio. La
necesidad de respetar la voluntad de NNA es reconocida en la Ley 21.331
Del reconocimiento y proteccién de los derechos de las personas en la
atencién de salud mental (Mayo de 2021, articulo 25).

Es necesario ser explicito en el Cl y el Al acerca de los limites de
confidencialidad y las acciones que se seguirdn ante cualquier conocimiento
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que tenga el investigador sobre NNA en situacion de riesgo o abuso. (Véase
Lineamiento 3. Proceso de consentimiento informado).

El alcance del Cl de los padres o del representante legal

Obtener el consentimiento de los padres, madres o representantes legales
es requisito del proceso de investigacion con NNA. Se entiende como la
autorizacion para que la o el IR pueda invitar al NNA a participar en el
estudio. Por ello, primero el representante legal debe dar su consentimiento
y luego la o el IR puede contactar al NNA para requerir su Al. (Véase
Lineamiento 3. Proceso de consentimiento informado).

El propdsito del asentimiento informado

Teniendo en cuenta la edad y madurez del NNA, su decision de participar o
no en la investigacion se consigna a través del Al. Obtener este asentimiento
de los nifios, nifias y adolescentes significa el respeto de su autonomia y sus
derechos. El hecho de que los padres o responsables legales de un NNA
otorguen el Cl no obliga al NNA participar. El NNA libremente debe poder
manifestar su interés o no en participar. En caso de discrepancia, si el NNA
no desea participar, su decision siempre debe primar y ser respetada.

La edad y madurez del NNA como criterio de requerimiento del asentimiento
informado

La edad del NNA y su nivel de madurez son indicadores gruesos de su
capacidad cognitiva para comprender lo que se sefiala en el Al. Esta
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capacidad puede estar interferida por ansiedad, problemas fisicos o
emocionales. La o el IR debe evaluar cada situacién, para asegurar que todo
NNA a quien se invita a participar esté en condiciones de entender la
informacion presentada en el Al.

Es recomendable exigir un Al a partir de los 7 afios, a menos que el NNA
tenga algun impedimento para poder tomar una decisién informada. No
obstante, es necesario que los investigadores evalien la eventual
pertinencia del Al para NNA menores de 7 afios, teniendo en cuenta su nivel
de desarrollo y capacidad para expresar su voluntad. El reemplazo de un
formulario escrito por otros medios de obtencion del Al (explicacién verbal,
juegos, dibujos) es recomendable, especialmente en menores de 8 afios.

La necesidad de comprension del asentimiento informado

Los NNA deben entender lo que implica la investigacién, incluidos riesgos y
beneficios potenciales. Proporcionar informacién (particularmente en
forma escrita) no es suficiente para asegurar su comprensién. Es necesario
adaptar creativamente la entrega de informacién en los procesos de
asentimiento para satisfacer las necesidades de los NNAy, al mismo tiempo,
garantizar la rigurosidad del proceso. Ademas, es necesario implementar
acciones adecuadas a la edad de los NNA y a su madurez intelectual y
emocional, para averiguar si los posibles participantes y sus padres
comprenden lo que se sefiala en los Cl y Al. (Véase Lineamiento 3. Proceso
de consentimiento informado).

La redaccién del Al debe adecuarse al nivel de desarrollo del NNA. Si se
espera que lea el documento, este debe ser redactado en el nivel de lectura
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qgue ha alcanzado. Si la investigacion cubre un rango etario amplio, puede
ser necesario tener distintas versiones del Al para que sea apropiado al nivel
de desarrollo de cada grupo etario.

Diferencias segin edad de NNA

Para NNA de entre 7 y 11 afios, el Al debe estar formulado en un lenguaje
accesible, simple y concreto (puede incluir el uso de imagenes) que le
permita comprender los siguientes aspectos: que se le estd solicitando
participar en una investigacion, el propdsito del estudio, cuanto tiempo le
va a tomar participar, qué tendrd que hacer si acepta participar (por
ejemplo, dibujar, responder preguntas, jugar a X, etc.), algin riesgo
razonablemente previsible o molestia que pueda ocurrir en el transcurso de
su participacion o su absoluta ausencia, los beneficios que puede recibir
durante o cuando termine su participacién (planteados en forma concreta y
de acceso en el presente), que puede preguntar a sus padres u otros adultos
de su confianza (profesor/a, si es en el colegio) y al IR acerca de lo que se le
esta pidiendo hacer o sobre otro aspecto de la investigacién, que puede
decidir libremente si quiere o no participar, con independencia de la
autorizacion que hayan dado sus padres o representante legal, que tiene
derecho a no seguir participando una vez que ha aceptado (puede dejar de
realizar las tareas que solicita el investigador cuando lo desee), y que sus
padres o cuidador saben y autorizaron que se le invite a participar en el
estudio.
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Para NNA de entre 12 y 14 afios, se puede incluir, ademas, otros elementos
del consentimiento informado que firmaron los representantes legales y
que la o el IR considere apropiados, como el uso de la informacién
recolectada o el elemento de la confidencialidad y resguardo de los datos
(Véase Lineamiento 4. Proceso de consentimiento informado).

Para adolescentes entre 15 y 17 afios, el Al debe ser muy parecido al
consentimiento que firmd su representante legal.

Participantes jévenes mayores de 14 afios pueden estar en condiciones de
consentir auténomamente si se puede acreditar que se trata de menores
maduros y el CEC asi lo autoriza. En particular, esto aplica cuando los datos
que entrega el NNA requieren de confidencialidad y privacidad para la
proteccién de los jévenes participantes (por ejemplo, temas de sexualidad y
consumo de drogas, entre otros).

Consideraciones para la participacién de NNA en técnicas especificas
Investigacion participativa con NNA

El o la IR debe estar alerta a posibles agendas conflictivas entre los intereses
de estos participantes-investigadores y los investigadores adultos. En
particular, cuando las voces de los NNA se buscan solamente en la medida
gue coinciden con los intereses de investigadores adultos, pero se pasan por
alto cuando no lo hacen, lo que puede generar un dafio en los NNA. Las
diferencias entre las perspectivas de los participantes-investigadores NNA y
las de los adultos deben ser negociadas de manera transparente y justa.
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Es importante asegurar que los participantes-investigadores NNA se
beneficien del proceso de investigacion (por ejemplo, que aprendan sobre
un tema que les interese y desarrollen habilidades de investigacién). Es
necesario que estén comprometidos a lo largo del ciclo de la investigacion,
adecuadamente entrenados y apoyados.

Los participantes-investigadores NNA deben entender lo que implica la
investigacién, ser conscientes del propdsito de la investigacién, los
beneficios y riesgos potenciales de la participacion, y el compromiso de
tiempo requerido.

La investigacion que involucra el uso de datos visuales y/o audiovisuales
requiere asegurar que los participantes-investigadores NNA y sus padres,
cuidadores o representantes legales estén plenamente informados vy
entiendan tanto el contexto actual de la investigacion como el uso futuro
que puede tener el dato visual y/o audiovisual (por ejemplo, en
publicaciones, reportajes y presentaciones).

La producciéon de datos visuales y/o audiovisuales implica que los
participantes-investigadores NNA sepan cémo obtener el asentimiento o
consentimiento informado de otras personas (incluidos NNA). Esto puede
ser desafiante, por lo que el o la IR, o un miembro adulto del equipo, debe
estar presente durante este proceso.

Es necesario especificar un protocolo para instruir a los participantes-
investigadores NNA para que no tomen fotografias o videos que puedan
avergonzar, menoscabar o denigrar a las personas retratadas, asi como no
poner en peligro su integridad fisica a fin de lograr un mejor registro visual
y/o audiovisual.
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La participacion de NNA en grupos focales

La produccién de datos de NNA a través de grupos focales necesita medidas
cuidadosas para proteger la privacidad y mantener la confidencialidad. Esta
proteccién es particularmente importante en la investigacion en
comunidades o en temas sensibles. En investigaciones que involucran a NNA
gue son integrantes de un grupo ya conformado, que ha sido reclutado para
participar en el estudio, se debe asegurar que no haya consecuencias
negativas para los participantes, derivadas de la decision de uno o algunos
de ellos de rechazar la participacion o retirar su asentimiento.

La participacion de NNA en trabajos etnograficos

La etnografia dentro de un espacio delimitado presenta dificultades
adicionales. Por ejemplo, puede ocurrir que un padre niegue el
consentimiento o un NNA niegue el asentimiento, perola o el IR permanece
en el escenario realizando la investigacion con otros NNA presentes que si
dieron su Al. El respeto por el NNA en particular requiere que el o la IR
asegure que no se tomen notas ni otros datos que involucren al NNA que no
acepto participar (por ejemplo, cuando esta interactuando con el resto del
grupo observado).
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Lineamiento 10. Reutilizacion de datos en investigacion

Toda investigacién puede utilizar datos provenientes de investigaciones
efectuadas con anterioridad o producidos con otros propésitos, siempre y
cuando dichos datos sean anénimos o se haya realizado un proceso de
consentimiento informado para su reutilizacion.

En varias ocasiones, las o los investigadores quieren utilizar datos que
fueron producidos en investigaciones anteriores, ya sea por los mismos
equipos de investigaciéon a los que pertenecen, o por otros equipos.
También pueden querer utilizar datos producidos con otros propdsitos (por
ejemplo, registros educacionales). Si bien dichos datos fueron producidos
para objetivos especificos, es posible que puedan responder también a otras
preguntas de investigacion, ser interpretados desde otras perspectivas, o
responder a otros objetivos.

La reutilizacion de datos producidos en otras investigaciones, o con otros
propdsitos, no debiera ser cuestionada éticamente cuando se trata de datos
andénimos, no existe riesgo de estigmatizacién de grupos o colectivos, no es
posible la trazabilidad de la informacion y el propdsito final sigue siendo la
produccion de conocimiento.

La necesidad de re-consentimiento informado

Si los datos no son andnimos, el o la IR debiera realizar un proceso de re-
consentimiento informado con las y los participantes del estudio anterior,
informando las caracteristicas del nuevo estudio, en los casos en que sea
posible (Véase Lineamiento 4. Proceso de consentimiento informado). Este
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proceso debe cautelar la privacidad de las personas participantes, lo que en
algunos casos puede implicar que sean los equipos originales que
produjeron la informacion, o las instituciones respectivas, quienes realicen
el primer acercamiento con quienes participaron para que accedan a ser
contactados por el nuevo o nueva IR, para el proceso de re-consentir.

Consideraciones frente la imposibilidad de obtener el re-consentimiento

En muchas ocasiones no es posible realizar un nuevo proceso de
consentimiento informado. Esto ocurre, por ejemplo, cuando ha pasado
mucho tiempo desde la investigacion original y las personas han cambiado
sus datos de contacto, sélo se cuenta con un dato de contacto y este cambid
(por ejemplo, teléfono), las personas fallecieron, o similares. En estos casos,
un CEC puede autorizar realizar esta investigacién sin contar con el re-
consentimiento informado de las personas que entregaron la informacion
que se quiere utilizar, si se cumple cada una de las siguientes condiciones:

e Se tiene certeza de que no es posible realizar un nuevo proceso de
consentimiento informado.

e Se protegerd adecuadamente la privacidad, confidencialidad vy
anonimato de las personas participantes, el analisis de los datos sera
grupal y no individual.

e lautilizacion de esos datos no producira ningin dafio en el bienestar de
las personas participantes, incluyendo la estigmatizacién de grupos o
colectivos.
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e Serespetara cualquier preferencia que las personas participantes hayan
expresado previamente respecto de un uso secundario de su
informacion, si corresponde.

e la o el IR cuenta con la autorizacion de los equipos de investigacion o
instituciones que produjeron esos datos.

La o el IR debe fundamentar ante el CEC la manera en que se cumple cada
una de las condiciones sefialadas, para poder utilizar datos provenientes de
otras investigaciones. El CEC evaluarad dicho cumplimiento y procederd a
aprobar el proyecto si a su juicio esta justificado éticamente realizar un uso
secundario de dichos datos.
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Informacidén que debe contener el Formulario de Consentimiento
Informado

El documento de consentimiento informado debiera tener dos secciones: 1)
seccion de informaciéon sobre la investigacion, y 2) documento de
consentimiento propiamente tal, que consigna la firma u otro mecanismo
de documentacion del consentimiento que haya sido aprobado por el CEC.

El Formulario debiera contener, al menos, la siguiente informacion:

Titulo del proyecto e identificacidn institucional.

Identificacion de la institucion patrocinante o fuente de financiamiento
principal.

Objetivos de la investigacion.
Descripcién detallada de la modalidad de participacion.

Riesgos implicados en la participacion y cuales especificamente, si
corresponde.

Beneficios implicados en la participacidon y cudles especificamente, si
corresponde.

Participacién voluntaria.
Derecho a rechazar participar.

Derecho a retirarse en cualquier momento de una parte o de la totalidad
del estudio.
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Derecho a conocer los resultados.

Usos potenciales de los resultados de la investigacién, incluyendo los
comerciales.

Medidas para proteger la confidencialidad y anonimato de los
participantes o explicacion de limites a la confidencialidad y anonimato,
y autorizacion especifica para esto.

Custodia de los datos (quiénes los van a guardar, mecanismos mediante
los cuales se van a proteger, y por cuanto tiempo).

Informacion de la o el investigadora responsable (nombre y datos de
contacto).

Informacién del Comité de Etica que aprobd el Proyecto (Nombre del el
o la presidenta y datos de contacto).

Oportunidad para hacer preguntas.
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1. INVESTIGACIONES QUE DEBEN
SER EVALUADAS

Toda investigacion en la que participen personas como sujetos de investigacion, de manera directa
o indirecta, debe ser evaluada por un Comité de Etica de la Investigacion.

2.VALOR SOCIALY VALIDEZ
CIENTIFICA

La investigacion en o con participacion de personas y/o en que se vea implicado el patrimonio
cultural, social o natural debe tener valor social y validez cientifica.

3. RIESGOS Y BENEFICIOS

Toda investigacion eny con personas debe disminuir al minimo el riesgo a los participantes, a la vez
que maximizar los beneficios potenciales para participantes, comunidad y sociedad. La exposicion
de las personas participantes a riesgos solo se justifica si la investigacion tiene valor social y no es
posible alcanzar sus objetivos si se utiliza otra metodologia. En estos casos, se debe contar con un
protocolo de actuacion frente a riesgos razonablemente previsibles, incluyendo la respuesta frente
al dafo, si este ocurre,

4. PROCESO DE
CONSENTIMIENTO INFORMADO

Toda investigacion en o con personas debe incluir un proceso de consentimiento informado que
asegure gue ellas participan de manera libre, voluntaria e informada. Las excepciones se justifican
cuando; la investigacion tiene valor social, la excepcion no dafa a las personas participantes, y no es
posible utilizar otra metodologia y alcanzar los objetivos aplicando a regla general.
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5. CONFIDENCIALIDAD Dt
LA INFORMACION Y
ANONIMATO DE LOS
PARTICIPANTES

Toda investigacion debe respetar la privacidad de los participantes, asegurando
la confidencialidad de la informacion que entreguen y dejando claro los limites
para su resguardo, silos hubiere. El resguardo del anonimato debe ser acordado
entre investigador y participante, siendo aplicable en algunas investigaciones y
no aplicables en oftras.

0. INVESTIGACIONES
FN/CON COMUNIDADES

Toda investigacion en y con personas que pretenda desarrollarse en el ambito
de las organizaciones comunitarias, requiere considerar las particularidades
sociopoliticas e intereses propios de la comunidad, en relacion con los fines de
la investigacion. Un factor central es que la decision de participar en la
investigacion esta supeditada a la disposicion colectiva de la comunidad, lo que
supone que las(os) investigadores deben acordar su intervencion a partir de los
consensos comunitarios que se logren. Cada comunidad tiene su especificidad

identitaria y cultural, lo que supone una aproximacion particular para cada caso.
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"IGACION EN
ONES VULNERADAS Y

POTENC

ALMENTE VULNERABLES

Las investigaciones en y con participacion de personas deben considerar cuidados especiales
cuando la poblacién en estudio incluya a personas vulneradas o potencialmente vulnerables en el
contexto de la investigacion.

8. METODOLOGIAS
PARTICIPATIVAS

La investigacién gue uti

liza metodologias participativas implica una relacién particular con las

personas participantes, que a suvez tienen un rol de co-investigadoras o co-autoras. Esto requiere
especiales consideraciones de respeto, que involucran los ambitos de autoria, definicion de roles,
proteccion del bienestar y adecuada identificacion de los riesgos. Todos estos aspectos deben ser
abordados y acordados durante el proceso de consentimiento informado.

ANIDPROYECTOS DE INVESTIGACION INDIVIDUAL

9. INVESTIGACION CON NINAS
NINOS Y ADOLESCENTES

Las investigaciones en y con participacion de nifios, ninas y adolescentes requieren de
consideraciones especificas de acuerdo con los niveles de madurez de los participantes, de su
capacidad de comprender [as implicancias de participar en una investigacion y de las relaciones
que involucran estos estudios con madres, padres, apoderados o personas responsables.

10. REUTILIZACION DE DATOS EN
INVESTIGACION

Toda investigacion puede utilizar datos provenientes de investigaciones efectuadas con
anterioridad o producidos con otros propdsitos, siempre y cuando dichos datos sean andnimos o se
haya realizado un proceso de consentimiento informado para su reutilizacion.
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