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dans le monde avant toute science ou vérification, par une sorte
de «foi» ou d’ «opinion primordial»”(11). Lo que percepcion y alu-
cinacion tienen en comun es pertenecer al mismo movimiento de
trascendencia que abre a la Urdoxa o Urglaube husserliana que
aqui cita Merleau-Ponty. Sin embargo: “cette fiction ne peut valoir
comme réalité que parce que la réalité elle méme est atteinte chez
le sujet normal dans une opération analogue. En tant qu’il a des
champs sensoriels et un corps, le normal porte, lui aussi, cette
bléssure béante par ou peut s’introduire l'illusion, sa représenta-
tion du monde est vulnerable.”(12)

En otros términos, conciencia perceptiva y conciencia imaginante
pueden reemplazarse eventualmente porque ambas se realizan a
través de un sujeto ambiguo como lo es el cuerpo. Resta pregun-
tarse, pues, para concluir nuestro analisis de este primer momen-
to de la reflexiéon merleau-pontiana sobre lo imaginario, si el suelo
comun que encuentran percepcion e imaginacion en el marco de
Phénoménologie de la perception a través de la figura del cuerpo
propio alcanza para revertir el dualismo sartreano de lo imaginario
y lo percibido desde el punto de vista de su naturaleza. En otras
palabras, si es posible hablar aqui, como lo sera respecto del ulti-
mo Merleau-Ponty, de un ser de indivision, de un ser polimorfo
anterior a la division entre lo real y lo imaginario.

NOTAS

(1) Cf. F. COLONNA, “Merleau-Ponty penseur de I'imaginaire”, en Chiasmi:
Merleau-Ponty, Le réel et I'imaginaire, Vrin-Mimesis, Paris-Milan, pp. 111-148
(2) L’imagination, Paris, PUF, 1936 (1994); L’imaginaire. Psychologie phéno-
ménologique de 'imagination, Paris, Gallimard, 1940 (1986).

(3) Cf. L'imaginaire, p. 110

(4) Cf. R. BERNET, Conscience et existence. Perspectives phénoménologiques,
Paris, PUF, 2005, p. 145.

(5) L'imaginaire, p. 38.
(6) Parcours 1935-1951, Verdier, 45-55.

(7) Cf. S. GALLAGHER y J. Cole, “Body Schema and Body Image in a Deaffe-
rented Subject,” en Journal of Mind and Behavior, Nro. 16, 1995, pp. 369-390.

(8) Sobre la reformulacion de la nocién de esquema corpoéreo en términos de
“forma” cf. Phénoménologie de la perception, Paris, Gallimard, 1945, p. 116
(de ahora en mas PP).

(9) Nos referimos aqui a los casos tipicos reunidos bajo el titulo de “La famille
de 'image”, L’imaginaire, p. 40 y ss.

(10) PP, p. 394

(11) PP, p. 395

(12) PP, p. 394
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REFLEXIONES ETICAS ,
ACERCA DE LA INVESTIGACION
EN DISCAPACIDAD

Luchetta, Javier Federico
Facultad de Psicologia, Universidad de Buenos Aires

RESUMEN

El presente trabajo tiene como propdsito reflexionar acerca de los
conceptos directrices presentes en los proyectos de investigacion
que involucran a sujetos con capacidades diferentes, en particu-
lar, aquellos que pueden incluirse dentro de la categoria de los
denominados “trastornos del desarrollo”. Al entender que estos
sujetos ven afectada su capacidad de decision auténoma, y ante
el hecho de que suelen ser incluidos de manera coercitiva dentro
de los protocolos de investigacion -en especial, en contextos de
institucionalizacion-, se plantea para los investigadores el requisi-
to ético de velar por los derechos de estas personas. Es por ello
que los mencionados profesionales se enfrentan con un desafio:
el de propiciar al maximo las posibilidades de participaciéon de
esas personas en el proceso de toma de decisiéon que los involu-
cra en tales proyectos
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ABSTRACT

ETHICAL REFLECTIONS ABOUT RESEARCH IN DISABILITY
The present work has as intention think brings present directives
over of the concepts in the projects of investigation that involve to
subjects with different capacities, especially, those that can in-
clude inside the category of called “ disorders of the development
“. On having understood that these subjects see affected his ca-
pacity of autonomous decision, and before the fact that they are in
the habit of being included in a coercive way inside the protocols
of investigation - especially specially, in contexts of institutional-
ization-, there appears for the investigators the ethical require-
ment of guarding over the rights of these persons. It is for it that
the mentioned professionals face a challenge: of propitiating to
the maximum the possibilities of participation of these persons in
the process of these persons in the process of capture of decision
that involves them in such projects
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INTRODUCCION

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 diver-
sas dificultades que se han ido presentando. Entre estas dificulta-
des podemos citar dos: 1] la heterogeneidad existente entre los
distintos cuadros —patologias motoras, mentales, de etiologia ge-
nética, del desarrollo, etc. —, que ha /complicado/obstaculizado/ la
utilizacion de metodologias grupales de investigacion, y 2] la mul-
tiplicidad de enfoques tedricos, hecho que impide el logro de un
consenso en cuanto al control de la investigacion.

Aun asi, “la discapacidad puede concebirse desde diferentes
perspectivas, reflejando las diversas disciplinas relacionadas con
las personas con discapacidad (educacién especial, psicologia,
trabajo social, medicina, rehabilitacion profesional y hasta inge-
nieria), asi como los multiples contextos (aula, comunidad, lugar
de trabajo, familia) donde estas residen” (1).

CARACTERISTICAS DIFERENCIALES DE LOS SUJETOS
CON “TRASTORNOS DEL DESARROLLO”
Dentro de la mencionada “poblacién vulnerable”, distinguimos un



grupo de individuos, que puede reunirse bajo la categoria diag-
néstica de “trastornos del desarrollo”. En ellos se destaca como
un elemento critico la incapacidad de poder actuar como agentes
en la toma de decisiones que afectan a su bienestar. Es importan-
te sefalar que dichos trastornos —por lo general, agrupados den-
tro de las llamadas “discapacidades mentales”, debido en parte a
la relevancia que cobra en ellos el déficit cognitivo—, merecen es-
pecial atencion puesto que, a la mencionada incapacidad para
tomar decisiones auténomas, suele agregarsele, muy frecuente-
mente, la dificultad que encuentran estos sujetos para recibir ayu-
da de las personas que conforman su entorno (familia, comuni-
dad). Lo anteriormente mencionado torna mas urgente la necesi-
dad de planificar y poner en marcha diversos proyectos de inves-
tigacion 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 reiinen un conjun-
to de caracteristicas de amplio rango, entre las que se incluyen:
a) retraso mental, b) trastornos severos y/o profundos del desa-
rrollo, c) trastornos del aprendizaje, d) trastornos de las capacida-
des motoras, 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— evalua-
cién de las capacidades del individuo; esto, para lograr su mejor
comprension y desempefo en relacién 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 cua-
dro que abarca un gran numero 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 cronolégico, pue-
de diagnosticarse antes de los 18 afios, y se lo describe de mane-
ra consensuada como “un funcionamiento intelectual inferior al
promedio, el cual existe en forma relacionada con limitaciones en
dos 0o mas de las siguientes habilidades adaptativas en las si-
guientes areas: a) comunicacion, b) cuidado personal, c) vida co-
tidiana, d) interaccion social, e) normas de convivencia, f) autode-
terminacion, g) salud y cuidados relativos, h) habilidades acade-
micas, i) tiempo libre, j) empleo” (2).

Mas alla de la diversidad de los factores antes enumerados -los
cuales resumen de manera tentativa las caracteristicas del cua-
dro 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 inter-
vinientes como de las diversas consecuencias que esas decisio-
nes pueden acarrear (con el riesgo de conducir al individuo a op-
tar por la primera alternativa que se presenta a su consideracion).
Por otro, un déficit en la comprension, asi como en las habilidades
comunicativas. Ambos son factores relevantes en la toma de de-
cision.

LA INSTITUCIONALIZACION Y LOS POTENCIALES
CONFLICTOS ETICOS 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 institucionaliza-
cion, reflejada en la relacion asimétrica “investigador-paciente”.
Dicha situacion ha dado lugar a una inclusion sistematica de indi-
viduos en diferentes protocolos de investigacion; esto ha despla-
zado de manera riesgosa la dilucidacion acerca de la convenien-
cia o no de su participacion en tales proyectos, asi como la consi-
deracion de los posibles riesgos y eventuales beneficios que po-
drian llegar a obtener. En cambio, se ha observado que la deter-
minacion de “aptitud” en relacion a estos individuos fue impuesta
en muchas oportunidades, 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 partici-
pan en diversos proyectos de investigacion, reconoce un impor-

tante recorrido histérico en cuanto a cédigos 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 Nuremberg (1947)- , hasta otras mas actuales don-
de se contempla la posibilidad de su inclusién en estas investiga-
ciones, previa implementacion de determinadas medidas de pro-
teccion que velen por su dignidad y seguridad. El criterio que pri-
ma actualmente admite esa participacion si “...queda debidamen-
te fundado (...) que el proyecto de investigacion beneficia directa-
mente a la poblacién de posibles sujetos. En el caso de enfermos
mentales, se obtiene el consentimiento en periodos Iucidos de los
pacientes” (3). Este ultimo punto puede resultar conflictivo en
cuanto al logro de un acuerdo diagndstico en relaciéon a estos
periodos de lucidez, si se tienen en cuenta las particulares carac-
teristicas de estos pacientes, cuyos trastornos se manifiestan,
particularmente, en el eje cognitivo-comunicativo.

COMPETENCIAY CONSENTIMIENTO:

EVALUACION Y ESTABLECIMIENTO PRESUNTIVO

Para determinar la competencia del individuo y obtener su con-
sentimiento con el fin de participar en un proyecto de investiga-
cion, es necesario que los investigadores eviten incurrir en ciertos
“supuestos”, entre ellos, dar por sentado: a) la “comprension”, por
parte del paciente, de las explicaciones habituales que un indivi-
duo recibe respecto de los procedimientos involucrados en tal
proyecto, en tanto “...el investigador debe asegurarse de que el
potencial sujeto de investigacion haya comprendido adecuada-
mente la informacion, procurarle la oportunidad de hacer todas
preguntas que sean necesarias y responder a todas sus preocu-
paciones” (4); b) la “aceptacion” del individuo, que se desprende
de la dificultad para referir dudas, temores u objeciones; c) la “in-
competencia” 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 calificado” (5).

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” (6). En segundo lugar, se trata de un término sumamente
controvertido, debido a que en esta situacién, el representante
que manifiesta 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 seleccién de aquellos individuos que pueden asumir la respon-
sabilidad de otorgar un consentimiento sustitutivo en nombre de
otros deberia contemplar, primero, la expresién concreta de la vo-
luntad de ellos respecto a tal situacién (o sea, hacer explicita esa
decision); en segundo término, estos individuos deberian ser
“sensibles” a los distintos y posibles dafos -no solo de tipo fisico
o psiquico, sino también social y moral- que pudieran afectar a los
individuos que ellos representan. En tercer lugar, es necesario
que puedan manifestar las razones que los llevan a asumir tal
responsabilidad, dando cuenta de su nivel de comprension y re-
flexiéon respecto a los procedimientos y cuestiones relativas a la
investigacion. En cuarto lugar, es menester explicitar cualquier ti-
po 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 aten-
cion 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 teni-
das como requisitos indispensables en la construccion de un mar-
co que ampare los derechos de las personas vulnerables.
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