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INVESTIGACION EN DISCAPACIDAD:
UN CAMINO DESDE LA PROTECCION A LA INCLUSION

Luchetta, Javier Federico

Facultad de Psicologia, Universidad de Buenos Aires

Resumen

El presente trabajo tiene como propo6sito reflexionar acerca de los
conceptos directrices presentes en los proyectos de investigacion
que involucran a sujetos con capacidades diferentes, en particular,
aquellos que pueden incluirse dentro de la categoria de los deno-
minados “trastornos del desarrollo”. Al entender que estos sujetos
ven afectada su capacidad de decision autonoma, y ante el hecho
de que suelen ser incluidos de manera coercitiva dentro de los pro-
tocolos de investigacion -en especial, en contextos de institucio-
nalizacion-, se plantea para los investigadores el requisito ético de
velar por los derechos de estas personas. Es por ello que los men-
cionados profesionales se enfrentan con un desafio: el de propiciar
al maximo las posibilidades de participacion de esas personas en el
proceso de toma de decision que los involucra en tales proyectos.
Esto, a fin de procurar un constante perfeccionamiento de las pau-
tas y condiciones definidas en el contexto de esas investigaciones,
a saber, entre ellas: la competencia subjetiva, la seleccion de parti-
cipantes, asi como el perfil de los individuos que pueden brindar un
consentimiento sustitutivo.
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Abstract

RESEARCH ON DISABILITY: A PATH FROM THE PROTECTION TO THE
INCLUSION

Summary This paper aims to reflect on the concepts present guide-
lines on research projects that involve individuals with disabilities,
particularly those which may be included within the category of
so-called “developmental disorders”. By understanding that these
individuals are affected autonomous decision-making capacity,
and the fact that they are usually included in a coercive manner
within research protocols - especially in contexts - institutionaliza-
tion, there is a requirement for ethical research ensure the rights of
these people. That is why the aforementioned professionals face a
challenge: to promote the possibilities of participation of these peo-
ple in the decision making process that involves in such projects.
This, in order to ensure constant improvement of the guidelines and
conditions defined in the context of this research, namely, including:
subjective competence, the selection of participants, and the profile
of individuals who can provide substitute consent.
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Introduccion

Si bien las discapacidades son un campo que se caracteriza por
una gran heterogeneidad fenoménica -explicable, en parte, por el
elemento funcional que delimita los diferentes cuadros-, es posible
agruparlas concibiéndolas como “una limitacion en la actividad ori-
ginada por una deficiencia o una enfermedad” (1). Este concepto se
asocia con la definicion que propone la Declaracion de las Naciones
Unidas sobre el Derecho de los Impedidos, a quienes caracteriza
como: “...aquellos individuos incapaces por si mismos de asegu-
rarse parcial o totalmente las necesidades vitales individuales y/o
sociales, como resultado de una deficiencia, ya sea congénita o no,
en sus capacidades mentales o fisicas” (2). Es por ello que surge
la necesidad de reflexionar acerca de la tarea de investigacion que
se lleva a cabo con tales sujetos, considerados dentro de las princi-
pales declaraciones y normativas internacionales como “poblacion
vulnerable”. Esta es definida como “...la acentuada incapacidad
de una persona de proteger sus propios intereses debido a impe-
dimentos tales como su imposibilidad para dar un consentimiento
informado, no poder recurrir a otra forma de obtener atencion mé-
dica o de satisfacer otras necesidades costosas, 0 ser un miembro
de nivel inferior o subordinado de un grupo jerarquico” (3).

La investigacion clinica en discapacidad se desarrolla a partir de
una necesidad avalada por los distintos actores del ambito de la
salud ante el escaso avance de ese campo y en funcién de di-
versas dificultades que se han ido presentando. Entre estas difi-
cultades podemos citar dos: 1] la heterogeneidad existente entre
los distintos cuadros -patologias motoras, mentales, de etiologia
genética, del desarrollo, etc. -, que ha /complicado/obstaculizado/
la utilizacion de metodologias grupales de investigacion, y 2] la
multiplicidad de enfoques tedricos, hecho que impide el logro de un
consenso en cuanto al control de la investigacion.

Adn asi, “la discapacidad puede concebirse desde diferentes pers-
pectivas, reflejando las diversas disciplinas relacionadas con las
personas con discapacidad (educacion especial, psicologia, trabajo
social, medicina, rehabilitacion profesional y hasta ingenieria), asi
como los muiltiples contextos (aula, comunidad, lugar de trabajo,
familia) donde estas residen” (4).

Es en dichos contextos donde se vuelve de vital importancia razo-
nar acerca de la articulacion entre los aspectos éticos involucrados
en la implementacion de los proyectos de investigacion que /inclu-
yen/comprometen/ a las personas con discapacidad, y las cuestio-
nes metodoldgicas inherentes a tales proyectos (tanto desde una
perspectiva cientifica como desde aquella que se ocupa de la pro-
teccion de los derechos de los participantes).

Caracteristicas diferenciales de los sujetos con “trastornos del
desarrollo”

Dentro de la mencionada “poblacion vulnerable”, distinguimos un
grupo de individuos, que puede reunirse bajo la categoria diagnos-
tica de “trastornos del desarrollo”. En ellos se destaca como un
elemento critico la incapacidad de poder actuar como agentes en

92



la toma de decisiones que afectan a su bienestar. Es importante
sefialar que dichos trastornos -por lo general, agrupados dentro
de las llamadas “discapacidades mentales”, debido en parte a la
relevancia que cobra en ellos el déficit cognitivo-, merecen espe-
cial atencion puesto que, a la mencionada incapacidad para tomar
decisiones autdnomas, suele agregarsele, muy frecuentemente, la
dificultad que encuentran estos sujetos para recibir ayuda de las
personas que conforman su entorno (familia, comunidad). Lo ante-
riormente mencionado torna mas urgente la necesidad de planificar
y poner en marcha diversos proyectos de investigacion que puedan
dar respuesta a estos problemas, partiendo del reconocimiento de
la importancia de contar con un enfoque multidisciplinario.

Las discapacidades centradas en el desarrollo reinen un conjunto
de caracteristicas de amplio rango, entre las que se incluyen: a)
retraso mental, b) trastornos severos y/o profundos del desarrollo,
c) trastornos del aprendizaje, d) trastornos de las capacidades mo-
toras, y e) trastornos de la comunicacion.

Este panorama ubica al investigador ante la /urgencia/perentorie-
dad/ de ajustar y perfeccionar las estrategias y recursos que se
ponen en juego en una adecuada -aunque provisoria- evaluacion de
las capacidades del individuo; esto, para lograr su mejor compren-
sion y desempefio en relacion a la participacion de esos individuos
dentro del contexto de un protocolo de investigacion.

En el caso del retraso mental, por ejemplo, estamos ante un cuadro
que abarca un gran nimero de trastornos; esto dara lugar a distintos
grados de severidad que se veran reflejados en el déficit cognitivo.
Dicho cuadro, desde el punto de vista cronoldgico, puede diagnosti-
carse antes de los 18 afios, y se lo describe de manera consensua-
da como “un funcionamiento intelectual inferior al promedio, el cual
existe en forma relacionada con limitaciones en dos o mas de las
siguientes habilidades adaptativas en las siguientes areas: a) comu-
nicacion, b) cuidado personal, ¢) vida cotidiana, d) interaccion social,
e) normas de convivencia, f) autodeterminacion, g) salud y cuidados
relativos, h) habilidades académicas, i) tiempo libre, j) empleo” (5).
Mas alla de la diversidad de los factores antes enumerados -los
cuales resumen de manera tentativa las caracteristicas del cuadro
mencionado-, existen ciertos elementos que son comunes en estos
trastornos del desarrollo y que cobran un papel gravitante en los
nombrados proyectos de investigacion. Por un lado, una reduccion
de la capacidad para tomar decisiones que impliquen una reflexion
y ponderacion sostenida, tanto de los factores intervinientes como
de las diversas consecuencias que esas decisiones pueden aca-
rrear (con el riesgo de conducir al individuo a optar por la primera
alternativa que se presenta a su consideracion). Por otro, un déficit
en la comprension, asi como en las habilidades comunicativas. Am-
bos son factores relevantes en la toma de decision.

La institucionalizacion y los potenciales conflictos éticos en la
investigacion

Una de las cuestiones mas dificiles de esclarecer en la reflexion
acerca de la investigacion clinica en los trastornos del desarrollo
esta vinculada con la incidencia de la situacion de institucionali-
zacion, reflejada en la relacion asimétrica “investigador-paciente”.
Dicha situacion ha dado lugar a una inclusion sistematica de indivi-
duos en diferentes protocolos de investigacion; esto ha desplazado
de manera riesgosa la dilucidacion acerca de la conveniencia o no
de su participacion en tales proyectos, asi como la consideracion
de los posibles riesgos y eventuales beneficios que podrian llegar a
obtener. En cambio, se ha observado que la determinacion de “ap-
titud” en relacion a estos individuos fue impuesta en muchas opor-
tunidades, a fin de “ajustarse” a las necesidades de tales proyectos.

La investigacion en discapacidad: medidas de proteccion para
los participantes

El establecimiento de medidas de proteccion para los individuos
que integran las llamadas “poblaciones vulnerables” y que parti-
cipan en diversos proyectos de investigacion, reconoce un impor-
tante recorrido historico en cuanto a codigos y normativas, tanto a
nivel local como internacional, los cuales han ido incorporandolas
de manera progresiva.

En cuanto a las normativas relacionadas con la investigacion en
discapacidad, se observa histéricamente un desarrollo, donde en-
contramos desde medidas que establecen la prohibicion explicita
de incluir a tales individuos en estos proyectos -por ejemplo, en el
Codigo de Niiremberg (1947)-, hasta otras mas actuales donde se
contempla la posibilidad de su inclusion en estas investigaciones,
previa implementacion de determinadas medidas de proteccion
que velen por su dignidad y seguridad. El criterio que prima actual-
mente admite esa participacion si “...queda debidamente fundado
(...) que el proyecto de investigacion beneficia directamente a la
poblacion de posibles sujetos. En el caso de enfermos mentales,
se obtiene el consentimiento en periodos ltcidos de los pacientes”.
Este dltimo punto puede resultar conflictivo en cuanto al logro de
un acuerdo diagnostico en relacion a estos periodos de lucidez, si
se tienen en cuenta las particulares caracteristicas de estos pa-
cientes, cuyos trastornos se manifiestan, particularmente, en el eje
cognitivo-comunicativo.

Competencia y consentimiento: evaluacion y establecimiento
presuntivo

Para determinar la competencia del individuo y obtener su consen-
timiento con el fin de participar en un proyecto de investigacion, es
necesario que los investigadores eviten incurrir en ciertos “supues-
tos”, entre ellos, dar por sentado: a) la “comprension”, por parte del
paciente, de las explicaciones habituales que un individuo recibe
respecto de los procedimientos involucrados en tal proyecto, en
tanto “...el investigador debe asegurarse de que el potencial sujeto
de investigacion haya comprendido adecuadamente la informacion,
procurarle la oportunidad de hacer todas preguntas que sean nece-
sarias y responder a todas sus preocupaciones”; b) la “aceptacion”
del individuo, que se desprende de la dificultad para referir dudas,
temores u objeciones; c) la “incompetencia” como consecuencia
necesaria del trastorno que el individuo padece, lo cual deriva de
manera automatica, en una “sustitucion” en la toma de decision,
efectuada en la persona de un “...representante legalmente cali-
ficado”.

Consentimiento sustitutivo

Este punto ha dado lugar a varios cuestionamientos éticos. En
primer lugar, se considera inapropiado el uso de este concepto
(consentimiento sustitutivo) cuando “es aplicado para referirse a
la decision que afecta a aquellos individuos que nunca han estado
en posesion de la capacidad de expresar sus valores, creencias y
deseos”. En segundo lugar, se trata de un término sumamente con-
trovertido, debido a que en esta situacion, el representante que ma-
nifiesta el acuerdo en nombre del individuo “incompetente” deberia
asegurarse de que sus propios valores y preferencias no tengan
una influencia indebida en las elecciones de la persona afectada en
sus capacidades cognitivo-comunicativas.

La seleccion de aquellos individuos que pueden asumir la res-
ponsabilidad de otorgar un consentimiento sustitutivo en nombre
de otros deberia contemplar, primero, la expresion concreta de la
voluntad de ellos respecto a tal situacion (o sea, hacer explicita
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esa decision); en segundo término, estos individuos deberian ser
“sensibles” a los distintos y posibles dafios -no sélo de tipo fisi-
€0 0 psiquico, sino también social y moral- que pudieran afectar
a los individuos que ellos representan. En tercer lugar, es nece-
sario que puedan manifestar las razones que los llevan a asumir
tal responsabilidad, dando cuenta de su nivel de comprension y
reflexion respecto a los procedimientos y cuestiones relativas a la
investigacion. En cuarto lugar, es menester explicitar cualquier tipo
de vinculacion que exista entre el investigador y la persona que
otorga el consentimiento sustitutivo (un ejemplo de esto es el caso
del familiar “excesivamente colaborador en la investigacion”, como
si supusiera que con ello, asegurara un mejor trato y atencion para
la persona afectada.

Por todo lo anterior, es posible afirmar que tales situaciones, si bien
no agotan de ninguna manera el problema, deben ser tenidas como
requisitos indispensables en la construccion de un marco que am-
pare los derechos de las personas vulnerables.

Conclusién

Como consideracion final podemos afirmar que el intento de am-
pliar y promover la participacion de las personas discapacitadas
en los procesos de toma de decision (en particular en el area de
los trastornos del desarrollo), aparece como el horizonte mas ade-
cuado en funcion del respeto por los derechos de tales personas,
asi como insoslayable en la tarea de trabajar efectivamente por su
integracion en la comunidad. Tal esfuerzo debe incluir la evaluacion
de la capacidad de tales individuos en sus aspectos cognitivos y
comunicativos, examen que debe contemplar la heterogeneidad de
los diferentes cuadros. Ademas, debe considerarse la reevaluacion
de la competencia del individuo durante el proyecto de investiga-
cion, a fin de indagar una posible modificacion en la comprension
-por parte de dicho sujeto- de los diversos aspectos presentes en
dicha investigacion.
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