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RESUMEN

En el presente articulo se realiza una revision critica de
los principales documentos de la ética de la investiga-
cion —el Codigo de Niremberg (1947), la Declaracion de
Helsinki (1964), el Informe Belmont-Principios éticos y
guias para la proteccion de sujetos de investigacion
(1979), las Pautas éticas internacionales para la investi-
gacién biomédica en seres humanos (1982) y la Decla-
racion Universal sobre Bioética y Derechos Humanos
de UNESCO (2005)— centrados en el resguardo y la
proteccion de la autonomia de los sujetos. Asimismo, se
analizaran algunas perspectivas criticas del campo de
la filosofia y la ética que ponen en cuestién la hegemo-
nia de esta concepcién de la ética.

Por ultimo, se considerara, a partir del analisis del caso
de los yanomami en Brasil, cémo la investigacion social
con comunidades indigenas desafia la presente vision
autonomista y permite esbozar visiones comunitarias de
la ética.
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ABSTRACT

A critical analysis of the main documents of ethics of
research is carried out —NUremberg Code (1947), Hel-
sinki Declaration (1964), Belmont Report Ethical princi-
ples and guidelines for the protection of human subjects
in research (1979), International ethical guidelines for
biomedical research involving human subject CIOMS-
OMS, (1982) and UNESCO Declaration on bioethics and
human rights (2005)—. Those documents focus on the
protection of individual autonomy.

Also, some critical philosophy and ethics views that chal-
lenge the hegemony of this ethics conception are ana-
lyzed.

Finally, through the Indigenous yanomami community
from Brazil as a case analysis, it will be considered how
social research with indigenous communities challeng-
es the autonomous perspective and allows presenting a
communitarian view on ethics.
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1. DESARROLLOS DE LA ETICA DE

LA INVESTIGACION EN BIOMEDICINA

El surgimiento histérico de la ética de la investigacion
estaligado a la proteccion de los derechos de los sujetos
de los abusos cometidos en el marco de los desarrollos
de las investigaciones.

Los primeros documentos formalizados integraron parte
de los debates y acciones que siguieron a la Segunda
Guerra Mundial, en el contexto de un fuerte reordena-
miento geopolitico, y de transformacién juridica e insti-
tucional a nivel internacional, en el que se crearon agen-
cias multilaterales de control y en el que los derechos
humanos comenzaron a articularse como principio del
derecho internacional contemporaneo. El cédigo de
Nuremberg (Internacional Commision of Medical War
Crimes, 1947) fue elaborado durante los juicios por cri-
menes de lesa humanidad a los jerarcas nazis y otros
funcionarios del régimen, entre los que se contaban
quienes habian realizado cruentas experimentaciones
con prisioneros de los campos de concentracion. Debi-
do a las circunstancias en que fue creado, este cédigo
tuvo un caracter especial y se centré fundamentalmente
en el consentimiento informado y en el balance de ries-
gos y beneficios como requisitos éticos imprescindibles
para realizar investigaciones'.

Entre los afios 40 y la actualidad se cuentan diversos
documentos y normativas éticas que marcaron el des-
pliegue de esta disciplina y respondieron en forma con-
tundente a las experimentaciones biomédicas, como las
reveladas en los juicios, calificadas y englobadas por
muchos fil6sofos bajo la categoria de “escandalos éti-
cos”. La Declaracion de Helsinki de 19642 fue elaborada
por la Asociacion Médica Mundial (WMA), que continu6
en la misma linea ideolégica de Niiremberg, y conservo
el caracter general en sus formulaciones éticas. Luego,
el Informe Belmont, confeccionado en 1979 a partir de
las escandalosas investigaciones de Tuskegee (1932-
1972) y Willowbrook (1960), llevadas a cabo en la época
dorada de la investigacion norteamericana, es el docu-
mento que contiene mayor carga filosoéfica. Producido
por la Comisién Nacional de Proteccién de Sujetos de
Investigacion Biomédica y Conductual, es uno de los
protocolos mas reconocidos a nivel internacional y con-
tiene los principios éticos mas relevantes para la ética

'Cabe aclarar que antes del codigo de Niremberg habia docu-
mentos de alcance local, en algunos lugares de Prusia (1901) y en
Alemania en (1931). Asi, paraddjicamente las fuentes del cédigo
de Nuremebrg resultaron ser, por un lado, las normas para regu-
lar la experimentaciéon médica establecidas por el Ministerio de
Asuntos religiosos, Educativos y Médicos de Prusia y por el otro,
las Reichtlinien o directivas del Ministerio de Sanidad del Reich
aleman relativas a los nuevos tratamientos médicos y a la experi-
mentacion cientifica sobre el hombre, promulgadas en 1931. Cfr.
Baker (1998).

2Revisada en 1975, 1983, 1989, 1996, 2000, 2002 termind por
constituirse como la principal normativa que regula las investi-
gaciones con seres humanos. (World Medical Association, 1964,
1975, 1983, 1989, 1996, 2000).
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de la investigacion: respeto por las personas, beneficen-
cia y justicia. Este informe dio lugar a la contribucién
teorica del principialismo aportada por Tom Beuchamp
y James Childress (1999), conocida como “Etica de los
Principios”. Se trata de un paradigma que orienta la re-
solucién de dilemas éticos en el campo de la salud,
basado en cuatro principios que complejizan aun mas
los producidos por Belmont: Justicia, Respeto por la
Autonomia, Beneficencia y No Maleficencia.

Vale destacar aqui que si bien el Informe Belmont fue la
primera tentativa de inclusion de la investigacion social
dentro de un sistema de revision ética -bajo el concepto
de “ciencias de la conducta’-, en realidad se estaba ca-
racterizando un tipo de investigacion social mas experi-
mental o empirica, cercana al paradigma positivista de la
biomedicina. De modo que este documento resulta poco
sensible a las diferencias epistemologicas y éticas que se
plantean entre los campos biomédicos y sociales.
Entonces, mas alla de sus aportes, este informe fue muy
cuestionado por sobredimensionar los derechos indivi-
duales, desestimando la importancia de las relaciones
interpersonales y comunitarias en la ética.

De tal manera que entre los afios 70 y 80, el acento
continu6 puesto en la proteccién de los individuos -ba-
sada en la ya clasica nocién ética y politica de respeto
a la autonomia- de los riesgos asociados con la investi-
gacién. Existia entonces la suposicion ampliamente
desplegada de que el principal requisito ético que una
investigacion debia cumplir era que los participantes no
estuvieran sometidos a riesgos excesivos y que éstos
estén libres de toda coaccion, sin hacer empero ningun
tipo de alusion a los beneficios que podria recibir la
comunidad o los participantes.

Posteriormente, en 1982, la Organizacion Mundial de la
Salud y el Consejo Internacional de Organizaciones
Médicas para la Investigacion, desarrollaron las Pautas
Eticas Internacionales CIOMS- OMS (revisadas en 1993
y 2002), que contintian la misma linea de los demas
documentos: proteger a los sujetos de investigacion de
los riesgos de dafio y explotacién, aunque poniendo un
especial énfasis en la aplicacion de las consideraciones
éticas que deben regir la investigacion en los paises en
desarrollo, tomando en consideracion el caracter vulne-
rable de sus poblaciones.

Asi, a fines de los 80, con la expansion del HIV-SIDA y
su incidencia en los grupos de riesgo, se han planteado
cambios en la forma de entender y realizar las investi-
gaciones internacionales. Esta nueva enfermedad trajo
consigo dos novedades en el campo de la ética de la
investigacion: por un lado, la busqueda de una mayor
participacion, sin restricciones, de la poblacién afectada
en las investigaciones vy, por el otro, un énfasis en la
importancia del acceso a los beneficios postinvestiga-
cién por parte de los participantes. En relacién con el
primer punto, las caracteristicas de la enfermedad HIV-
SIDA (su mortalidad y su fuerte carga de estigmatiza-
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cion a ciertos grupos de “riesgo”) han conducido a la
toma de conciencia de que era necesario -y no mera-
mente optativo o rentable- investigar en los llamados
“paises en desarrollo”.

En segundo lugar, en los afios 90 debido al éxito de los
ensayos de los tratamientos antirretrovirales y a la con-
secuente produccion masiva de medicacion eficaz para
controlar el HIV-SIDA, se produjo como requisito ético
en la evaluacion de las investigaciones, la obligacion de
propiciar el acceso a los beneficios postinvestigacion
para los participantes y la comunidad en general.

Asi, en 1991 se han emitido lineamientos destinados a
la investigacion epidemiolégica, y en 1993 CIOMS-OMS
publicé orientaciones mas comprensivas para la inves-
tigacion biomédica.

Finalmente y producto de estos debates éticos, en el afio
2001, la ONU seccion SIDA ha desarrollado unas pau-
tas éticas denominada “Cuestiones éticas en la investi-
gacion de vacunas preventivas contra el VIH”, que estan
destinadas a proteger a los sujetos que padecen HIV-
SIDA y participan de los ensayos biomédicos de vacu-
nas (ONUSIDA, 2001).

Ahora bien, incluso teniendo en cuenta las continuida-
des registradas entre los diversos documentos, hay que
sefialar algunos desplazamientos. Mientras que en los
primeros protocolos (vinculados con el modelo de Nur-
emberg), el foco de atencién se centraba en el consen-
timiento informado y el balance de riesgos y beneficios
como requisitos basicos que debian cumplir las investi-
gaciones para ser consideradas éticas, en la Declara-
cién de Helsinki y las Pautas Eticas CIOMS-OMS (y sus
revisiones), el espectro de temas se fue ampliando.
Esto se debid principalmente a la proliferacion de las
investigaciones multicéntricas internacionales en las
ultimas décadas y al surgimiento de nuevos problemas
derivados de la colaboracion entre paises industrializa-
dos y paises en desarrollo®.

En particular, son conocidas las criticas que han gene-
rado la realizacion de ensayos clinicos con medicamen-
tos por parte de grandes empresas farmacéuticas e in-
vestigadores occidentales del sector, desconociendo
las necesidades de las poblaciones en las cuales se han
hecho los ensayos, y por haber violado los principios
éticos y las normas juridicas que rigen a estos ensayos
en los paises de origen. La produccién de investigacio-
nes en paises en desarrollo para abastecer a los paises
ricos ha generado entonces una primera gran controver-
sia ética: el problema de la participacion.

Sin embargo, mas alla de estos debates, en todas estas
guias y documentos hay un marcado predominio del
resguardo de la autonomia y los derechos de los sujetos

SHistéricamente el campo de la biomedicina estuvo signado por
comportamientos éticamente reprobables al realizar investigacio-
nes médicas en paises en vias de desarrollo, y con muy escasos
recursos con el objeto exclusivo de testear farmacos y obtener
informacion para los paises ricos.
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individuales, descuidando la relevancia de los contextos
histéricos y comunitarios. En tal sentido y a modo de
ejemplo, el concepto de “comunidad” no es mencionado
ni explicitado a lo largo del Informe Belmont.

Estos documentos parten de una visién idealizada y
etnocéntrica de la nocién de “agente” y de la autonomia
de los sujetos de investigacion, relegando las realidades
socio-histéricas en los cuales éstos se inscriben. Es
decir, no se problematiza el rol de la comunidad en la
investigacion, nila relacién entre el sujeto y su marco de
referencia familiar y social en la toma de decisiones.
Mas cerca de nuestros dias -y como efecto de los deba-
tes sobre el multiculturalismo y las luchas culturales e
identitarias por el reconocimiento de las “minorias”™- en
el afio 2005 la UNESCO elaboré y adopté la Declaracion
Universal sobre Bioética y Derechos Humanos. Se in-
tenté completar de este modo -en lo que refiere al im-
pacto de la biotecnologia y biomedicina en los seres
humanos y el entorno- la Declaracién Universal de De-
rechos Humanos, de 1948. Lo destacable de la Decla-
racién de 2005 en relacién con los documentos pasados
es que abre una inédita perspectiva que apenas habia
sido esbozada en torno a la biomedicina, como es el
reconocimiento del valor y el respeto que merecen las
diversidades culturales, econdmicas y sociales, expre-
sado en el articulo 12 de Declaracion bioética (UNESCO,
2005)*. Sin embargo, segun la perspectiva trazada por
Maria Jesus Buxé Rey (2009), el articulo 12 sélo reitera
el reconocimiento a la diversidad cultural que ya el arti-
culo 4 habria brindado en la Declaracion del afio
2001(UNESCO, 2001), ratificando los derechos huma-
nos como garantes de la diversidad cultural, sin precisar
ni dar contenido especifico a las problematicas propias
de la bioética.

Por otra parte, tal como esta formulado, el articulo inten-
ta tomar una posicion definida a la ya clasica tension
entre la afirmacion de la diversidad y la postura mas bien
universalista de los derechos humanos: el apoyo y la
reivindicacion de la diversidad cultural se restringen
ante la posibilidad de que los valores particulares aten-
ten contra los principios universales expresados en los
derechos humanos. La l6gica argumentativa que subya-
ce a la Declaracioén en su conjunto, y a este articulo en
particular, supone que la dignidad constituye el funda-
mento y el limite inequivoco en caso de conflicto con las
exigencias derivadas de las tradiciones, culturas o visio-
nes plurales del mundo.

Se plantea entonces una suerte de resolucién en el
ambito de la bioética del histérico debate entre univer-
salismo y relativismo, que parecia una cuestion incon-
clusa a proposito de los derechos humanos.

“Se deberia tener debidamente cuenta la importancia de la diversi-
dad cultural y el pluralismo. No obstante, esas consideraciones no
habrian de invocarse para atentar contra la dignidad humana, los
derechos humanos, y las libertades fundamentales o los principios
enunciados en la presente Declaracién, ni tampoco para limitar su
alcance.
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De modo que mas alla de las transformaciones en el
quehacer cientifico y las ampliaciones referidas, tanto
los documentos y lineamientos institucionales como las
investigaciones se han basado esencialmente en enfo-
ques radicalmente autonomistas y etnocéntricos, donde
la alteridad y sus contextos son dejados de lado no sélo
como objeto de estudio sino como perspectiva episte-
molodgica y abordaje ético. Frecuentemente algunos
asuntos dilematicos terminan siendo colonizados bajo
los esquemas y paradigmas de la ética occidental, pre-
servando a ultranza los derechos humanos.

El predominio de estas declaraciones y documentos de
la ética de la investigacion no supuso, sin embargo, la
ausencia de debates académicos y voces criticas a las
visiones hegemonicas. En la regibn americana han sido
particularmente revisados los documentos y normativas
éticas en relacion con el problema que nos ocupa: el de
las investigaciones con comunidades indigenas. Desde
la década del 90, investigadores norteamericanos y
canadienses del campo de la bioética y la ética medica,
como Charles Weijer, Gary Goldsand y Ezequiel Ema-
nuel (1999) y Marlene Brant Castellano (2004), antropé-
logos como el mexicano Miguel Bartolomé (2004), la
argentina Susana Tamagno (2009) y los brasilefios Al-
cida Ramos (2007) y Roberto Cardoso de Oliveira
(2004), han presentado algunos de los diversos intentos
de pensar modalidades de investigacion en contextos
multiculturales, replanteando los requisitos éticos espe-
cificos en las diversas configuraciones.

1.1 Crisis de la autonomia:

de la teoria a la investigacion

En la segunda mitad del siglo XX, los movimientos pos-
coloniales y las luchas por los derechos de las llamadas
minorias y grupos marginados dieron un giro y un impul-
so a las criticas de este concepto de autonomia incluido
en la concepcioén de sujeto moderno. Se debe insistir en
que esta nocidn, parte central de la ética de los princi-
pios de tradicién anglosajona, supone la revalorizacion
de las capacidades que tienen las personas para auto-
determinarse, libres de influencias externas que las
controlen. Tal postura no toma en consideracion, como
si lo hacen otras propuestas éticas, las configuraciones
sociales, culturales, econémicas y politicas que condi-
cionan las elecciones y los modos de accién °.
Entonces desde estos movimientos ha habido una re-
mozada preocupacion por la alteridad como uno modo
critico de descentrar la ética , y una intensa reflexion en
torno a la condicion de subalternidad, especialmente por
parte pensadores como Gayatri Spivak (1993), Talal
Asad (1973), Edward Said (1989) o Homi Bhabha (1994).

5Lo dicho se refiere a varios factores, a saber: las desigualdades
en las relaciones de poder de los participantes, sus universos cul-
turales y su vinculo con la lengua, las expectativas, las condicio-
nes de vida y las condiciones de accesibilidad a los sistemas de
salud.

290

También estas corrientes han reconsiderado las dimen-
siones negadas e invisibilizadas de la subjetividad, co-
mo la de fragilidad o vulnerabilidad, tal como puede
colegirse en los trabajos de Marta Nussbaum (1998)
acerca de esta nocion; los de Susan Sontag sobre el
HIV-SIDA (1996), los de Erving Goffman sobre la salud
mental (1992); asi como los planteos de Zygmunt Bau-
man (1999) sobre el sujeto en las sociedades contem-
poraneas.

En 1995, Paul Ricoeur, articulando lecturas tanto her-
menéuticas como psicoanaliticas, retoma criticamente
en su conocido articulo “Autonomia y vulnerabilidad”, la
concepcion tradicional del sujeto de la ética occidental,
para cuestionar la nocién de autonomia. Tomando como
punto de partida la concepcion kantiana de ser humano,
reactualiza la nocion de autonomia, y la sitia como
proyecto y horizonte de un sujeto constitutivamente
fragil®. La autonomia y la vulnerabilidad entonces, lejos
de repelerse, aparecen como términos complementa-
rios que habitan dialécticamente en los sujetos: el poder
de decir y de actuar sobre el curso de las cosas y de
ejercer influencia sobre los otros agentes de la accién
estan atravesados, segun sefiala Ricoeur, por la impo-
sibilidad de decir y hacer, fuente y madre de las des-
igualdades de los sujetos (Ricouer, 1995).

Si Ricoeur produce una critica al sujeto de la ética tradi-
cional al incorporar la nocién de vulnerabilidad, las éti-
cas como la del cuidado de Susan Sherwin (1998) y la
de la responsabilidad de Emmanuel Levinas (1991) son
las que van acudir y asistir a la voz silenciada de un Otro
vulnerable. La “ética levinasiana de la responsabilidad”
sostiene como axioma esencial la centralidad de la ex-
trema vulnerabilidad del Otro, que se patentiza en su
rostro: es su expresion la que denuncia en su desnudez
la indefension y fragilidad constitutiva del ser humano,
tanto mas cuando éste pertenece al grupo de los margi-
nados y oprimidos. En consecuencia, todos los seres
humanos estan obligados a hacerse cargo del Otro, en
razon de su propia vulnerabilidad constitutiva. Lejos de
un posicionamiento de corte universalista, esta ética -al
igual que la ética del cuidado, como veremos- se instala
en el cuidado responsable y hospitalario del Otro fragil,
encarnado para Levinas en las cuatro figuras paradig-
maticas de la Biblia: la viuda, el pobre, el huérfano y el
extranjero.

En el marco de estos debates en torno a la alteridad, el
campo del feminismo anglosajon, también va a aportar
su vision critica, pero acentuando y especificando la
oposicién a un posicionamiento universalista del Otro.
Desde un enfoque feminista del espacio publico y la
ética, Seyla Benhabib (1992) entiende que ese otro po-
see una inscripcion identitaria, y en su libro El ser y el
Otro en la ética contemporanea introduce la nocién de

SDebemos sefialar el valor de los aportes de la Dra. Alcira Bonilla a
la comprension de la nocion de vulnerabilidad y la lectura profun-
dad de Paul Ricouer. Cfr. Bonilla (2006).
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un “otro concreto”, caracterizado por una historia, una
identidad de género y una constitucion afectivo-emocio-
nal concreta, frente a la idea de un “otro abstracto”,
ajeno a sus determinaciones socio historicas, protago-
nista de la ética y la filosofia tradicional.

La misma Sherwin sostiene junto a Diana Meyers (1998)
que las concepciones tradicionales de la autonomia,
deudoras de la ética occidental, tienden a ignorar la
naturaleza social del Yo y la importancia de las relacio-
nes personales en la constitucion de la subjetividad. La
nocion clasica de autonomia conduciria a la promocién
de una concepcion ahistérica y universalista de la sub-
jetividad, ignorando las condiciones sociohistoricas de
su advenimiento.

En tanto los valores y compromisos que los sujetos
asumen aparecen como resultado de su socializacion,
Diana Meyers considera que las relaciones sociales son
condicion de posibilidad de la autonomia, entendida de
un modo contextual y no como expresién del individua-
lismo. Asi, la autonomia relacional “es tanto definida
como lograda en un contexto social y que ese contexto
influye de manera significativa sobre las oportunidades
que un agente posee para desarrollar sus capacidades
de ser autbnomo” (Sherwin, 1998, p. 48).

Son estos cuestionamientos que surgen de los debates
filosoficos, los que permitiran problematizar la concep-
cion del individuo autonomo y racional de la moderni-
dad, rector de la ética de la investigacion centrada en el
modelo biomédico y en sus diversas instrumentaciones.
La intrincada complejidad del sujeto moderno, su vulne-
rabilidad constitutiva, su caracter relacional y los contex-
tos histéricos sociales en los cuales éste esta instalado
son algunos de los nuevos problemas filoséficos que
interpelan los presupuestos axiomaticos del paradigma
en cuestion.

Pero las criticas en torno a la nocién de autonomia en
ética de la investigacion no sélo han emergido de los
debates tedricos y filosoéficos relacionados con la revi-
sion del sujeto moderno sino también de los saberes
extraidos de la practica investigativa, fundamentalmen-
te debido a la proliferacion de las investigaciones multi-
céntricas, desplegadas en los denominados paises en
desarrollo. Las condiciones de vulnerabilidad, de extre-
ma pobreza, y los frecuentes riesgos de explotacion a
los que se encuentran sometidos los sujetos participan-
tes de una investigacion, han desmitificado la idea de un
sujeto de investigacion esencialmente racional, auto-
consciente, autodeterminado y gobernado por sus pro-
pias leyes, tal como frecuentemente se lo presupone en
las investigaciones y en la administracion de los “con-
sentimientos informados”.

Tanto en biomedicina como en ciencias sociales, segun
se desprende de las propias experiencias investigativas
regidas por el autonomismo y sus herramientas institucio-
nales, la relacion entre los sujetos participantes y sus
elecciones no se agotan en un compendio de atributos
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tales como la supuesta voluntad libre o la ausencia de
coaccién externa. En nuestra perspectiva, la autonomia
del participante en toda investigacion supone un agencia-
miento, y se deben considerar, por tanto, las posibilidades
reales de generar condiciones histéricas de accion y
negociacion en el marco de situaciones socio-culturales
especificas.

Tampoco se trata solo de “proteger” a los sujetos y sus
derechos, sino de considerar las tramas socio-cultura-
les, asi como los valores comunitarios, que orientan las
elecciones y decisiones de los individuos.

En la actualidad existe una incipiente inquietud entre
investigadores, académicos y estudiantes en el campo
de la biomedicina para repensar el marco conceptual
referido a la ética de la investigacion que involucra per-
sonas. Mas especificamente han surgido argumentos
que cuestionan la viabilidad de invocar principios gene-
rales del tipo de los presentados en el Informe Belmont
y la corriente hegemaonica del principalismo, para el
analisis ético y moral en un contexto global tan comple-
jo y diverso como el actual (Macklin, Luna y Figueroa
Pereda, 2001). El principialismo qua ha ido modelando
las regulaciones vigentes sobre investigacion a nivel
internacional esta siendo cuestionado por nuevos para-
digmas que ponen énfasis en las interacciones y las
consideraciones contextuales, como es el caso de la
denominada “bioética latinoamericana y caribefia de la
proteccion de sujetos” (Garrafa, Kottow, y Saada, 2005).
El problema principal de las éticas con vocacion univer-
salista, tanto las europeas, como la deontologia kantia-
na, o las norteamericanas, como el principialismo, resi-
de en que no son capaces de abarcar las problematicas
en toda su dimensién, dado que con sus herramientas
tedricas no logran aprehender las condiciones sociohis-
téricas de los individuos, a los cuales considera Unica-
mente a costa de ser subsumirlos a modelos a priori
olvidando la especificidad de las situaciones concretas.
La bioética de la protecciéon (Schramm, 2005) surge
entonces por dos cuestiones: en primer lugar, para re-
pensar una herramienta que sea teéricamente eficaz y
practicamente efectiva, en el marco de una crisis de
credibilidad que afecta a las bioéticas mundiales, las
cuales se ven confrontadas con conflictos morales que
no logran resolver. En segunda instancia, para dar cuen-
ta de problematicas sociales, como las representadas
por la salud y la calidad de vida, de la mayoria de las
poblaciones latinoamericanas y caribefias.

La propuesta de una ética de la proteccion esta vincu-
lada con la reinterpretacion del concepto de ethos,
orientado ahora al sentido de “proteccion” de los vulne-
rables o fragiles, condicion esencial para poder hablar
de una ética aplicada y sostener con algun grado de
credibilidad una bioética como herramienta capaz de
dar cuenta de los conflictos del campo de la salud. La
idea de proteccion no implica instalar un estado de asis-
tencialismo, o bien un paternalismo, ya que se trata de
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brindar herramientas practicas para que los sujetos se
afirmen y autoprotejan sus propios intereses.

En las condiciones del presente, sin embargo, mas alla
de las innumerables criticas y desarrollos te6ricos que
se han producido en los ultimos afios, en las investiga-
ciones biomédicas domina una vision centralmente au-
tonomista, y continda siendo hegeménica una concep-
cion que comprende a las personas como individuos
aislados de sus condicionamientos socioculturales vy,
simultaneamente, como idénticos entre si, en sus deter-
minaciones bioldgicas. Como se presentara a continua-
cion, esta perspectiva autonomista ha tenido y tiene en
la investigacion en ciencias sociales espacios y condi-
ciones de reflexion critica.

2. LOS DESARROLLOS DE LA ETICA

DE LA INVESTIGACION EN CIENCIAS SOCIALES
La ética de la investigacion en ciencias sociales no tuvo
una expansiéon tan masiva, similar a la de la ética en
biomedicina. Al respecto sélo podemos consignar como
relevantes los debates éticos sobre las practicas inves-
tigativas en ciencias sociales que han trabajado en torno
a una casuistica que se desarroll6 a partir de la década
de los 60, conformada por investigaciones muy reso-
nantes y escandalosas. Entre ellas se encuentran el
caso Milgram (1963) sobre la obediencia a la autoridad
y la investigacion de Laud Humphreys (1978) sobre la
practica de los homosexuales en el espacio publico,
invocados unay otra vez en la literatura norteamericana.
El valor de estos casos reside en que, por un lado, abren
el campo de discusion en la disciplina y, por otro, permi-
ten identificar los desafios éticos a resolver en las inves-
tigaciones en ciencias sociales.

Sin embargo, bajo el fuerte influjo de la bioética y sus
principios, frecuentemente se desestima la trascenden-
cia de una ética en la investigacion inherente al campo
de lo social. Consecuencia de este proceso, ha sido por
un lado, una suerte extrapolacion de los marcos norma-
tivos y regulatorios de la bioética hacia las ciencias so-
ciales y, por el otro, la creencia generalizada de que las
investigaciones sociales no generan problemas morales
significativos. Bajo el supuesto extendido segun el cual
este tipo de investigaciones no comporta mayores ries-
gos para los involucrados, s6lo subyacen las categorias
de dafios “materiales” y “visibles” -orientados a indivi-
duos auténomos- que fij6 la bioética.

Tales han sido, en lineas generales, las circunstancias
que han demorado el debate, y las cuestiones éticas en
las ciencias sociales han sido postergadas y olvidadas,
o discutidas so6lo en ambitos reducidos o, excepcional-
mente, en ciertas universidades y algunos comités de
ética, sin efecto alguno para transformar la vieja hege-
monia de la bioética.
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2.1 Desafios en el campo de la investigacion social
en la actualidad

En Latinoamérica, los abordajes de politicas publicas y
la legislacién, y los modelos investigativos referidos a
grupos y comunidades indigenas han configurado una
de las problematicas mas complejas de la region. En el
campo de la produccion académica, la emergencia de
ciertas reivindicaciones politicas junto a este tipo de
sujeto de conocimiento, abre nuevos cuestionamientos
éticos que desafian la clasica ontologia individualista
plasmada en los diversos paradigmas éticos de occi-
dente. La antropologia por su objeto de estudio, su
metodologia de investigacion y sus debates epistemol6-
gicos histéricos ha sido una de las pioneras en incluir el
reconocimiento de la alteridad y las diferencias, como
postulados inherentes a su teoria y practica.

Asimismo, la proliferacion de las investigaciones socia-
les ha permitido reflexionar acerca de los diversos efec-
tos deletéreos de tipo simbdlico que estas pueden oca-
sionar sobre las comunidades - con matices diferentes
a los causados por las biomédicas- a los que debemos
considerar en toda su relevancia. Asi, el caso de las
diversas investigaciones en torno a la comunidad yano-
mami de la amazonia brasilefio, que se desarrollara a
continuacion, amplié el espectro de problematicas éti-
cas, dado que permitio visibilizar las consecuencias
éticas generadas por una investigacion social. Estas se
relacionan fundamentalmente con intervenciones no
consentidas a la comunidad y también con la construc-
cién de imagenes estereotipadas y prejuicios morales.

Recordemos que histéricamente se han producido nu-
merosos casos de abusos a comunidades a las que se
sometié a exhaustivas investigaciones, con alto costo
subjetivo, econémico y comunitario para las mismas, tal
como aconteci6 con los indigenas de la Amazonia y
Brasil. Estas han sido objetos privilegiados de estudio y
base de operaciones de investigaciones internacionales
en ciencias sociales y especialmente en antropologia.
Ya desde los afios 30, Claude Levi-Strauss llevé a cabo
su primer trabajo de campo etnogréfico dirigiendo explo-
raciones periodicas en el mato grosso y en la selva
amazonica. Tales actividades han avivado temprana-
mente los debates epistemolégicos y éticos en materia
de investigacion y de regulacion de estas practicas: asi,
Brasil, fue escenario de amplias disputas en torno a la
ética y los limites de las actividades investigativas, tanto
desde la academia como desde organizaciones politi-
cas y de base. En 1996, sin embargo, tales debates se
dieron por saldados, al menos en el plano normativo,
tomando la matriz disciplinar de las ciencias biomédicas
para la regulacién de la ética en la investigacion. La
resolucion CNS 196- 1996 del Consejo Nacional de
Brasil, de inspiracion biomédica, tuvo la pretension de
ser un documento valido para todas las disciplinas lo que
institucionalizé una suerte de biocentrismo ético (Minis-
terio de Saude Conselho Nacional de Saude, 1996).
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El caso de las investigaciones con los grupos yanomami
del Brasil, desarrolladas entre los afios 60 y 90 del siglo
pasado, es un buen ejemplo para la reflexion sobre el
impacto politico y social de las representaciones que se
proyectan sobre una comunidad vulnerable desde la
ciencia hacia la sociedad, y sobre los tipos de dafio que
son de naturaleza eminentemente social. En 1968, la
editorial Holt publico el libro Yanomami: the fierce people
del reconocido antropélogo de origen norteamericano
Napoleén Chagnon, basado en su largo trabajo de cam-
po con los yanomami.

El libro, de estilo sencillo pero a la vez depurado, mezcla
de aventuras y tono académico, ha sido un bestseller,
con mas de tres millones de ejemplares vendidos, vy, al
mismo tiempo, fue referencia inexcusable para los an-
tropdlogos en formacién. La investigacion data de fines
de los 60, cuando un grupo de investigadores estado-
unidenses inicié un extenso estudio genético, epidemio-
l6gico y antropolégico con diferentes comunidades ya-
nomami en Brasil y Venezuela. Una de las principales
practicas era la colecta y posterior almacenamiento de
muestras de sangre, junto con la elaboracién de genea-
logias de los yanomami. Napoleén Chagnon, etnografo
especialista en la comunidad, colaboré con el genetista
James Neel en estas actividades cuyo principal objetivo,
a grandes rasgos, era investigar las bases de la violen-
cia en relacién con las practicas reproductivas de los
miembros de la comunidad’.

Desde la aparicion del libro, los yanomami difundidos
por Chagnon han sido objeto de innumerables represen-
taciones, las cuales han derivado en la produccion de
un exotismo denigrante. Siguiendo los pasos de Chag-
non, el antropoélogo de origen francés Jacques Lizot,?
compild en su libro Les Cercle des Feux (1975), una
coleccion de relatos yanomamo que apuntaban a con-

"La Atomic Energy Comission financié la investigacion de Neel,
puesto que queria comparar a los sobrevivientes de las bombas
atdbmicas en Japén con los yanomami -como grupo control- a los
fines de determinar cémo la radiacién induce en el material gené-
tico. En este sentido, fue Neel quien seleccioné a los yanomami
como sujetos experimentales y mandé a Chagnon a encontrar evi-
dencia para su teoria.

8Investigador del CNRS o Centro Nacional de la Investigacion
Cientifica de Francia, fue ademas miembro del Laboratorio de
Antropologia Social. Lizot es considerado como uno de los mas
grandes especialistas en la cultura yanomami. Durante veinticua-
tro afios (1968-1992) vivié una experiencia unica de total insercion
en la comunidad Yanomami. La obra etnografica y literaria que
escribié producto de sus investigaciones, causé sensacion tanto
en el mundo antropoldgico como en el cultural. Su obra maxima
es El Circulo de los Fuegos. Su pasion por la linglistica le permitio
publicar una obra Unica: el Diccionario Enciclopédico de la Lengua
Yanomami con el que se convirtié en un “erudito de la selva”. Lizot
visitd la selva amazodnica en Venezuela en los afios sesenta con
motivo de una investigacion. Alli conoci6 a la etnia Yanomami, que
para esa época eran una de las culturas mas apartadas de la civi-
lizacién. Los saberes que se tenian sobre los Yanomami eran muy
escasos pero se les conocia como una cultura guerrera. Una de
las principales preocupaciones de Lizot fue aprender la lengua de
los Yanomami para asi poder estudiarlos en profundidad.
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trarrestar el estereotipo de la violencia que se habia
adherido a ellos. Pero, en lugar de la violencia acentua-
da por Chagnon, Lizot insistia en el despliegue de una
sexualidad desenfrenada. Una buena parte del libro
esta dedicada a practicas masturbatorias y a encuen-
tros furtivos entre jovenes desde una mirada voyeurista.
En los afios 70 y 80 proliferaron libros, filmes y notas
periodisticas centrados en la ferocidad yanomami. Re-
tratados en varias oportunidades por los medios de
comunicacion, en 1976, la Revista Times en su articulo:
“Behavior: Beastly or Manly?” los comparaba con los
primates tales como bandas de babuinos (citado en
Ramos, 2007). El film Holocausto canibal de los afios
80, una produccioén italiana del director Ruggero Deoda-
to, los representaba involucrados en extrafias orgias de
canibalismo, por lo que se generé una fuerte polémica
en Europa y finalmente censurada (Ramos,1987).

Lo que parece encubriese detras de estas imagenes
ignominiosas es cierta incapacidad de occidente para
relacionarse con las diferencias culturales de un modo
que no sea el de la “tolerancia” hacia la desigualdad:
tolerancia segun la cual ser diferente es ser inferior. Sin
embargo, este acervo de imagenes negativas -origina-
das en investigaciones sociales y retomadas por las in-
dustrias periodistica y cultural- no es prueba de la debi-
lidad de occidente sino mas bien debe ser revisado en
su impacto “productivo” y “provechoso”. La confirmacién
“cientifica” de la superioridad de occidente ha colabora-
do en el montaje de diversas estrategias de conquista y
de explotacién: asi, cuanto mas feroces e inmorales
aparecen representados estos grupos étnicos, mas le-
gitimo resulta justificar su sojuzgamiento, en la medida
en que aparece como necesario.

Ejemplo de esto ultimo es el caracter funcional que la
exotizacion de las costumbres de los yanomami ha teni-
do para el dominio econdémico en la region.

La Amazonia es considerada uno de los Ultimos bastio-
nes a ser conquistados y explotados por un amplio es-
pectro de industrias, entre las que no es menor la indus-
tria farmacéutica, interesada en la biodiversidad. Por
otro lado y en relacién con esta retoérica civilizatoria en
la que se basan las intervenciones politicas y econémi-
cas asimétricas, el exotismo ha permitido y permite
también la proyeccion de fantasias narcisistas y mega-
I6manas por parte de occidente. La radicalidad de una
alteridad que se construye tanto con rasgos fenotipicos
como con una dimensién socio-cultural comunitaria
exhibida como naturaleza, apuntal6 el imaginario de
poder y superioridad de occidente por sobre la pobla-
cioén vulnerable y habilito las intervenciones, los abusos
y los procesos de explotacion territorial y humana.

En el caso de los yanomami, tal fue la magnitud del
impacto negativo de la investigacion de Chagnon y las
subsiguientes producciones académicas y periodisti-
cas, que en menos de un afo los altos funcionarios de
la Fundacién Nacional del indio (FUNAI) brasilefia ale-
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gaban la ahora “cientificamente probada” violencia de
los yanomami como excusa suficiente para retener y
subdividir sus tierras en parcelas®.

Un andlisis en perspectiva histérica de este tipo de in-
vestigaciones muestra, que, mas alla del gran valor
académico, su relevancia radica en la formulaciéon de
imagenes y representaciones que exceden la colectivi-
dad académica, e inciden en ambitos como las politicas
publicas.

Buena parte de una ética de la investigacion deberia
apuntar a la transmision social de imagenes menos dis-
torsionadas de las culturas que integran las configuracio-
nes nacionales. Es decir, investigar supone comprome-
terse con la transformacion de ciertas representaciones
y mitologias estigmatizantes acerca de estas comunida-
des, y también de los roles que se le adjudica y que
ejercen en el contexto politico. Se debe promover un
dialogo intercultural y una genuina integracion entre las
comunidades y el Estado nacional, sin que esto signifique
asimilacién ni pérdida de la identidad de aquéllas.

La investigacion entonces no configura sélo un modo de
produccion del conocimiento, sino que también consti-
tuye un campo en el cual se confrontan y se disputan
diferentes representaciones acerca de la alteridad, en el
sentido de su reconocimiento en el marco de una con-
cepcion ética y politica o, por el contrario, en su desco-
nocimiento cosificante. La investigacién define y mol-
dea, en cierto sentido, la subjetividad del investigado
-dado que sumodos no existen a priori- en tanto la vision
que se tiene del Otro y las practicas que se despliegan
en torno a aquél lo pueden constituir como un “sujeto
ciudadano” o bien como un “sujeto pasivizado”.

En el caso de la investigacion de Chagnon, la indagacion
de un otro “primitivo y salvaje” (objeto de viajes y despla-
zamientos espaciales y también temporales, es decir
hacia “la infancia de la humanidad”) supuso negar su
propia historicidad y contemporaneidad, lo que obvia-
mente no es sin consecuencias, dado que condujo a fijar
un estereotipo acerca del Otro, al cual se excluye, cuando
se lo situa en la marginalidad del sistema sociosimbélico
dejandolo a merced de practicas y politicas de segrega-
cion, explotacion y exfoliacion. De modo que, asumir la
contemporaneidad del Otro no s6lo supone un reconoci-
miento meramente teorico sino la aceptacion de la exis-
tencia culturalmente diferenciada de los grupos. La tarea
investigativa consiste, en este sentido, en considerarlos
parte de una negociacion y reivindicar el acceso de estos
grupos a los beneficios de los conocimientos que ellos
contribuyeron en gran medida a plasmar.

Para especificar la cuestién, el acercamiento con inves-
tigaciones de campo en los paises latinoamericanos no

SLa critica de diversos especialistas en los yanomami hacia Chag-
non es que éste no respondié al mal uso de su trabajo por parte
de los politicos brasileros, y que solo realizé tibias declaraciones
a la prensa norteamericana sobre su disconformidad con las de-
cisiones estatales, prescindiendo de manifestaciones a la prensa
brasilera donde hubiese tenido un mayor impacto.
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deberia obliterar las particularidades que devienen de
una fuerte carga histérica de dominacioén y destruccion,
de modo tal que la aplicacién de los paradigmas cienti-
ficos no deberia recusar las condiciones singulares de
su aplicacioén en estas coyunturas socio-histéricas con-
cretas. En esta direccion, la eleccion del tema de inves-
tigacion debera estar estrechamente ligada a las nece-
sidades de los grupos o las comunidades con las cuales
se desea trabajar, en el sentido de interrogarse acerca
de si el esfuerzo sirve a los fines de la transformacion
creativa de la realidad sobre la que se opera. Los temas
de investigacion no deben pues estar sélo al servicio los
intereses del investigador sino también vislumbrar la
necesidad de generar un conocimiento estratégico que
pueda contribuir a la defensa de los derechos indigenas.
Gran parte de la bibliografia de los ultimos afios se
orienta, de hecho, en esta direccién y esta destinada a
la reflexién critica sobre modos alternativos de conducir
investigaciones que sean culturalmente sensibles a la
diferencia. Ademas de los ya apuntados, como los de
Bartolomé o Ramos, trabajos como el de Flicker, Tra-
vers, Guta, Mc Donald y Meagher (2007) o el de Nancy
Scheper-Hughes (1995,1999) indican practicas investi-
gativas que permitan proteger y empoderar, simultanea-
mente, a los grupos y a las comunidades. En los ultimos
afios, en la Argentina, los trabajos etnograficos de Pablo
Wright (2008) con los Tobas, los de Silvia Citro (2009)
sobre el cuerpo y los Tobas, o el trabajo sobre la mujer
indigena de Silvia Hirsch (2008) constituyen ejemplos
de abordajes diferenciales en torno a la ética en la in-
vestigacion.

Estas perspectivas criticas se han usado también en
torno a configuraciones analogas (aunque especificas);
investigaciones con otros grupos sociales y cultural-
mente vulnerables, como los refugiados politicos, vuel-
ven a pensar la diferencia en contextos de marcada
desigualdad (Jacobsen y Landau, 2003). Finalmente,
aportes como los de Plattner (2003), Bosk (2001), Hag-
gerty (2004), Hamilton (2005), Hoeyer, Dahlager &
Lynde (2005), Mondragén Barrios (2007), Masseroni,
(2007), Rovaletti (2009) dan cuenta de una sostenida
preocupacioén -a contrapelo de los modelos hegemoni-
cos de la bioética- por la problematica ética en la inves-
tigacion social.

2.2 Al otro lado del rio

Para la antropéloga Alcida Ramos (2007) existe también
otra faceta del exotismo -no estigmatizante- en los mo-
vimientos sociales de pueblos indigenas. Segun Ra-
mos, se trata de una estrategia en la cual estos grupos
que logran objetivar su cultura con el propésito de sal-
vaguardar su alteridad contra la presion homogeneizan-
te de los estados nacién. Los Kayapé del Brasil central,
los pueblos del nordeste brasilero o los indigenas argen-
tinos ilustran apropiadamente este fenémeno en vertigi-
nosa expansion (Ramos, 2007; Turner, 1991).
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Esta afirmacion identitaria de los pueblos histéricamen-
te sojuzgados supone también el empleo, por parte de
algunas comunidades, de estrategias para interpelar las
visiones idealizadas e idealizantes del indigena que
muchas veces son empleadas por las ONG’S. Junto a
estos procesos, el habito de observar a sus investigado-
res en el campo, ha provocado en los indigenas la ne-
cesidad de asumir el control y la agencia de sus propias
investigaciones. En los Ultimos afios, son los sujetos de
las investigaciones, quienes han tomado para si la tarea
de defender sus propios derechos, al estipular las con-
diciones y normas para las actividades de investigacion.
Se ha extendido, en esta direccion, la fuerte presencia
de representantes avalados por la comunidad en lo que
hace a la toma de decisiones sobre los diversos aspec-
tos de las investigaciones (ljsselmuiden y Faden, 1992;
Royal Commission, 1993; National Health & Medical
Research Council, 2003).

Este complejo proceso de reivindicacion de sus derechos
individuales y colectivos, les ha permitido afirmarse como
sujetos politicos. En este sentido el aumento de la con-
ciencia critica por parte de algunos de los pueblos indi-
genas culminé finalmente con la negociacion y hasta la
imposicion de las condiciones de ingreso al campo (Cas-
tellano, 2004) y la apropiacion de los saberes etnografi-
cos, mas alla de que frecuentemente estos avances son
interpretados por los investigadores como obstaculos
engorrosos Y dificultosos para la investigacion.

Se trata de reconocer de que por fin esos Otros, hist6-
ricamente estigmatizados, cosificados e invisibilizados
estan poco a poco afirmandose como agentes politicos
plenos, coparticipantes en la produccién de conoci-
miento.

Los pueblos que antafio han sido considerados meros
objetos de estudio, ahora no sélo se resisten a ser repre-
sentados por otros, bajo una perspectiva etnocéntrica,
sino que también buscan activamente plantear relaciones
mas simétricas en el proceso investigativo (Bartolomé,
2004).

Nuestro planteo de mayor igualdad y simetria en el pro-
ceso investigativo se sostiene entonces en una concep-
cion ética que reconoce al Otro en su irreductible dife-
rencia, ajena por completo a todo intento de dominio o
hegemonia. Se trata de acercarnos al Otro desde una
actitud ética, que tal como sostiene Levinas (Sucasas,
2006), debe enmarcarse en la responsabilidad, el cuida-
do y el acogimiento hospitalario por su mas absoluta
singularidad subjetiva.

CONCLUSIONES

A lo largo de este trabajo se ha realizado una revisiéon
historico-critica de los documentos centrales de la ética
de la investigacion, basada desde mediados del siglo
pasado en la nocion de autonomia, como eje de las
practicas biomédicas.

Para establecer las bases de las criticas que pueden
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formularse a este paradigma se indicaron dos caminos.
Por una parte, el de los trabajos que desde la filosofia y
la ética han puesto en cuestion al sujeto de la ética tra-
dicional. Por otra, el de los problemas que desde el
trabajo de campo con grupos y comunidades indigenas
han mostrado los conflictos con la hegemonia del con-
cepto tedrico de autonomia, y permitan esbozar visiones
comunitarias de la ética.

También se ha intentado comprobar que la nocién de
dafio ha sido originalmente delimitada exclusivamente
en términos biomédicos, y que el desconocimiento y la
obliteracién de otros tipos de dafios, propios y especifi-
cos de la investigacion social, ha derivado en la perpe-
tuacion del dominio de un discurso asentado en la nor-
matividad biomédica por sobre las consideraciones
propias de la disciplina social.

Asimismo hemos sefialado como la investigacién con
grupos y comunidades indigenas exige un compromiso
ético en el proceso mismo de produccién del conoci-
miento.

Se trata pues de reconocer el caracter situado del rol del
investigador, destacando fundamentalmente la parciali-
dad de todas las pretensiones de conocimiento.

Como bien dice Gadamer (1960), se debe erradicar
definitivamente una “Iégica del exotismo” y reubicar al
investigador en el campo social y ético donde se reco-
noce la plena agencia de los actores.

Desde una perspectiva ética, se debe indagar, cuales
son los modos y las posibilidades del “subalterno” y del
“investigado” para subjetivarse autbnomamente, y po-
der transformarse de este modo en coparticipante y
coproductor del conocimiento.
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