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RESUMEN En Chile, las politicas estatales han desarrollado orientaciones éticas
para la investigacién fortaleciendo los comités ético-cientificos (CECS) y el de-
sarrollo de dispositivos éticos de evaluacidn de la investigacion. En este ensa-
yo reflexionamos sobre el entramado de normas y practicas que configuran la
evaluacidn ética, preguntindonos por los efectos que tiene la forma en que se
concibe la vulnerabilidad. Esta nocion no solo orienta la evaluacidn ética, sino
que también modela los marcos posibles de desarrollo de las investigaciones. A
partir de los aportes de los estudios criticos de la vulnerabilidad y, en particular,
de la discapacidad, nos interesa problematizar los riesgos de entender la vul-
nerabilidad como una condicién fija, atribuible a ciertos grupos o individuos.
Si las investigaciones que abordan a sujetos clasificados como “vulnerables”
son restringidas por comités éticos debido a dicha clasificacion, esto represen-
ta un problema relevante en términos cientificos. Desde las ciencias sociales,
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este debate ha sido especialmente limitado, lo que puede tener consecuencias
significativas al obstaculizar el desarrollo de investigaciones originales e inno-
vadoras capaces de iluminar transformaciones hacia una sociedad mas justa.

PALABRAS CLAVE Ciencias Sociales; comités de ética; discapacidad; investiga-
cién; vulnerabilidad.

ABSTRACT In Chile, state policies have developed ethical guidelines for re-
search, strengthening ethical-scientific committees (CECs) and fostering the
creation of ethical mechanisms for project evaluation. In this essay, we reflect
on the network of norms and practices that shape ethical review processes,
questioning the effects of how vulnerability is conceptualized. This notion not
only guides ethical evaluation but also shapes the possible frameworks for
research development. Drawing on insights from critical vulnerability stud-
ies—and particularly from critical disability studies—we aim to problematize
the risks of framing vulnerability as a fixed condition attributable to specific
groups or individuals. When research involving subjects labeled as “vulner-
able” is restricted by ethics committees on the basis of such classification, it
poses a significant challenge for scientific inquiry. In the social sciences, this
debate has been notably limited, potentially hindering the development of
original and innovative research capable of fostering transformative change
toward a more just society.

KEY WORDS Social sciences; ethics committees; disability; research; vulnera-
bility.

Introducciéon

Los procesos de internacionalizacién en educacion superior han promovido politicas
y practicas para una mejor consideracién ética en la produccién de conocimiento.
Esto ha permitido un encuadre de proteccién a los sujetos en el trabajo colaborativo
de investigacion (Santana y Valera, 2022) visibilizando la existencia de riesgos y vul-
nerabilidades, y en consecuencia, implementando institucionalmente medidas para
su mitigacion y resguardo. En Chile, las politicas estatales han desarrollado orienta-
ciones éticas para la investigacion fortaleciendo los comités ético-cientificos (CECS)
y el desarrollo de dispositivos éticos para la formacion en educacién superior. Estas
acciones han requerido delimitar qué se entiende por vulnerabilidad en investigacién
y en concordancia, definir formas de evidenciarla y de actuar. Al respecto, en este
ensayo queremos reflexionar/alertar sobre las implicancias que los marcos institucio-
nales, sus interpretaciones o las practicas de los CECS, establezcan procedimientos y



CUHSO
SEPTIEMBRE 2025 + ISSN 2452-610X - VOL.35 - NUM. 1. PAGS. 1-24

lineamientos normativos para la gestidn de la ética en base a la identificacién y clasi-
ficacién de sujetos como “vulnerables”

A nivel nacional, el debate en torno a la ética en investigacion es profundo aun
cuando es reciente y suele estar acotado a espacios bien especializados. En este mar-
co, se han hecho importantes esfuerzos por reflexionar y proponer formas de aproxi-
macioén a los desafios contemporaneos de la ética en la investigacion en el contexto
de las universidades (Santana y Valera, 2022). Asi también por visibilizar situaciones
de riesgo y por reconocer que las experiencias de fragilidad se distribuyen de mane-
ra desigual. Ahora bien, algunas investigaciones muestran cémo estos cuidados éti-
cos en investigacion no necesariamente son coherentes con los avances tedricos que
se estdn produciendo. En particular, desde los estudios criticos de la vulnerabilidad
(Brown et al., 2017; Butler, 2014, 2015; Rojas Lasch, 2019), asi como desde el campo
de la discapacidad (Dolmage, 2017; Goodley, 2020; Lid, 2015) se ha alertado que este
modo de nombrar —“vulnerables”-, tiene efectos importantes de exclusién indirecta.

Este ensayo, se nutre principalmente de nuestra experiencia como miembros de
comités de ética, pero también como investigadoras en el campo de las ciencias so-
ciales. Posicionadas desde estos lugares, nos hemos visto desafiadas a, por ejemplo,
buscar mecanismos para poder investigar “con sujetos entendidos como vulnerables”
y no “sobre ellos’, garantizar que sus necesidades estén contempladas en las investi-
gaciones, realizar ajustes para proteger su bienestar y establecer medidas para que su
participacion sea efectivamente voluntaria e informada.

Siguiendo el argumento de los estudios criticos de la vulnerabilidad, el riesgo del
uso estdndar de una idea de vulnerabilidad, asociada a carencia/déficit/problema, re-
sidirfa en el refuerzo de ésta (Goodley, 2020). Desde esta perspectiva, entenderla asi
en el trabajo de evaluacidn ética afectaria en las posibilidades de problematizacién
cientifica de la vulnerabilidad o de los procesos de vulnerabilizacién que desean ser
estudiados. Esto es significativamente relevante en tanto la evaluacion ética quiere
entenderse como un marco dindmico que fomenta el desarrollo de un conocimiento
innovador y original en las ciencias sociales y las humanidades (Schomberg et al.,
2022).

Aclaramos que no esta en nuestro foco aportar con mas argumentos acerca de la
importancia de considerar la vulnerabilidad en la evaluacién ética de la investigacién
social, cuestion que ya ha sido bien y suficientemente desarrollada (Becerra Gémez,
2024; Hirsch Adler y Navia Antezana, 2017; Lozano Aguilar, 2022; Munevar-Meneses
et al., 2023; Pérez Castro y Hirsch Adler, 2017; Sana y Molina, 2015; Santi, 2015). El
proposito especifico de este trabajo es argumentar, a partir de nuestras experiencias
y de una reflexidn critica de las formas de concebir la vulnerabilidad en la evaluacién
ética extendida a la realidad chilena, sobre la importancia de profundizar en su cues-
tionamiento debido a los limites o contornos que esta impone a la investigacion en
las ciencias sociales.
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Este ensayo se organiza en los siguientes apartados: primero, se presenta el esce-
nario de la evaluacidn ética de la investigacion en Ciencias Sociales. A continuacioén,
se analizan aproximaciones teérico-metodoldgicas al estudio de la vulnerabilidad a
través del caso de la discapacidad. Luego, se analizan algunas tensiones entre la eva-
luacidn ética de la investigacién y los avances tedrico-metodolégicos en temdticas de
vulnerabilidad. A partir de esto, problematizamos dimensiones no evidentes de los
procesos de evaluacion ética. Por ultimo, proponemos posibles caminos para fortale-
cer el debate ético en investigacion.

Discusion

Las instituciones de educacién superior han sido definidas como organizaciones
complejas que se caracterizan por desempenar multiples roles en la sociedad (Alt-
bach, 2013) entre los que cuentan la creacién e implementacién de nuevo conoci-
miento, asi como su uso en practicas docentes y en la solucién de problemas (Hormio
y Reijula, 2024). En el contexto latinoamericano, se observa una mayor complejiza-
cién de las universidades en el area de las humanidades y ciencias sociales producto
de un incremento en investigacion, formacién de postgrados y produccidn de revistas
cientificas indexadas (Floriani, 2015). Ahora bien, enmarcado en un modelo neoli-
beral de produccion econémica y cientifica, este crecimiento ha ido acompariado de
la instauracién de modelos de gestién institucional orientados por principios tales
como la competitividad, la eficiencia, la responsabilizacién individual, la maximiza-
cién de rendimiento y transparencia en sus practicas asociadas (Altbach et al., 2009;
Bayley, 2022; Lingard, 2020). Tales condiciones generan alta presién a las comunida-
des universitarias, restringiendo paradojalmente su disponibilidad al cumplimiento
de su misién: contribuir al bienestar social a partir de la excelencia, la equidad de
género y diversidad, asi como la integridad y la ética en el quehacer cientifico (Lin-
gard, 2020). En relacién con esto, pensamos que el trabajo de los Comités de Ftica en
Chile, en lo que respecta la evaluacion para la investigacidn, es un buen ejemplo. A
continuacion, entregamos algunos elementos de contexto que nos ayudardn presen-
tar esta situacion.

En el caso de las universidades chilenas observamos que sus posibilidades para
enfrentar los desafios antes mencionados son aun més complejas ya que el modelo
de gestion cientifica estd en una fase de desarrollo emergente y no consolidado. Y,
ademds, su organizacion se enmarca desde logicas neoliberales (Fardella, 2024) que
se han traducido en politicas radicales que han sido identificadas como capitalismo
académico (Bruner et al., 2019). Dentro de eso, la investigacion en ciencias sociales
producida por las universidades en Chile, de acuerdo con Elizalde (2015), responde a
las demandas de la globalizacién y se rige por pardmetros homogéneos y economicis-
tas, en desmedro de la produccién de conocimiento con pertinencia social.
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La integracion de la ética, asi como la relevancia asignada a esta en investigacion,
dentro de la formacién académica y de la produccién de conocimiento en las univer-
sidades nacionales, data de las ultimas cuatro décadas. La transversalizacién de este
interés ético cientifico ha sido impulsada, por una parte, por acuerdos normativos
internacionales que entregan lineamientos generales (ej. Reporte Belmont y declara-
cion de integridad en investigacion de Singapur), pero que al momento de su aplica-
cion local, depende de politicas y procedimientos regulatorios especificos a cada con-
texto (Friesen et al., 2017; Nagai et al., 2022). También, se debe al proceso indirecto
de adaptacidn a los requerimientos de los sistemas de financiamiento y publicacién
cientifica globales. Dicho en otros términos, si bien este proceso de atencion a la ética
cientifica en Chile ha estado inspirado en los principios de proteccién de derechos y
de los sujetos, su institucionalizacion ha estado también sometida a los requerimien-
tos del modelo neoliberal universitario.

Al afno 2021, segtn los registros del Ministerio de Salud que es la instituciéon que
certifica los CEC, en Chile se registraban 62 CEC acreditados. De estos, un 58,2 %
se concentraba en la Regiéon Metropolitana, un 11,2 % en la zona Norte y un 30,6 %
en la zona Sur del pais. La mayoria de estos dependian administrativamente de una
institucion publica, ya sea de educacién o de salud (Herrera et al., 2022). Y la princi-
pal influencia que ha tenido el abordaje ético de estos CEC ha sido la de la corriente
anglosajona (Montero, 2020) que se caracteriza por un enfoque basado en principios
y que se acopla en particular a las preocupaciones y formas de abordaje ético de la
biomedicina.

La creacién de los primeros CEC en el pais data del afio 1999 y se rige segun el
Decreto N°494 del Ministerio de Salud. Si bien han pasado desde entonces mds de
veinticinco anos y el crecimiento (cantidad y fortalecimiento) de los CEC ha aumen-
tado, constatamos que los estudios sobre evaluacion ética y sobre el funcionamiento
de estos espacios de regulaciéon han sido muy escasos, en especial desde el drea de
las ciencias sociales. Ahora bien, Cadenas et al. (2021), analizaron la percepcién de
miembros de los CEC de universidades del pais. Estos autores reportan que sus en-
trevistados asocian su labor de velar por la proteccion de los individuos participantes
de las investigaciones en un sentido mds bien procedimental. Ademds, advierten que
los CEC tienen una baja especializacion y que estas instancias tienen un bajo grado de
legitimidad dentro de las universidades. Y al igual que lo que describen los estudios
internacionales sobre los CEC (Brown et al., 2020; Kohn & Shore, 2017; Macnamara,
2024), en el caso chileno se observa que estos organismos son percibidos por los/
las investigadores/as como un obstdculo para la investigacion y como una instancia
burocritica.
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Siguiendo la tendencia a nivel mundial, en Chile la ética en investigacion en dreas
de la salud ha tenido mds desarrollo que en dreas de las ciencias sociales (Bravin et al.,
2020; Emmerich, 2016). De hecho, la regulacién nacional sobre los CEC y en general
sobre la ética en investigacion, se enmarca en el dmbito biomédico: Norma General
Técnica N° 57, del aiio 2001 regula los ensayos clinicos; Ley N°20.120, del afio 2006,
sobre la investigacion cientifica en el ser humano, su genoma, y prohibe la clonacién
humana.

En este contexto, los CEC en las universidades deben enfrentar los desafios y difi-
cultades de reinterpretar las definiciones y procedimientos provenientes de la mirada
médica al campo de la investigacion en ciencias sociales (Villalta et al., 2022). Y esto
se replica a su vez en el trabajo concreto que realizan tanto evaluadores/as como
investigadores/as, cuando deben ajustarse a las definiciones de los CEC. En general,
hemos constatado que el debate en torno a la ética en esta drea del conocimiento,
ademds de ser muy acotado, estd ligado principalmente al cumplimiento de los re-
querimientos minimos que imponen los organismos nacionales de financiamiento de
la investigacion (especialmente los definidos desde la Agencia Nacional de Investiga-
cion y Desarrollo, ANID). Por otro lado, las condiciones en que los Comités de Etica
Cientifica (CEC) llevan a cabo su labor —marcada por una institucionalizacién limi-
tada, sobrecarga de trabajo, alta exigencia administrativa y escasa formacion en temas
éticos— dificultan tanto el desarrollo del debate como la posibilidad de implementar
procesos de evaluacién mas complejos y menos estandarizados.

A diferencia de esta experiencia local, el debate desde las ciencias sociales en tor-
no a la ética en investigacion en otras latitudes esta bien desarrollado. Estos trabajos
(Brown et al.,, 2020; Head, 2020; Kohn & Shore, 2017) han logrado visibilizar los li-
mites del uso de una vision bioética, tanto en términos de resguardo a los sujetos de
la investigacién como en términos de las restricciones que le ofrece al desarrollo del
conocimiento. En especial, esto se ha profundizado a partir de los dilemas éticos en
el desarrollo de investigaciones que siguen enfoques cualitativos en donde el encuen-
tro interpersonal es mds intimo y se sostiene en compromisos y reciprocidades que
son de dificil evaluacién y estandarizacion previo al desarrollo de las investigaciones
(Macnamara, 2024; Shaw et al., 2020).

Es necesario detenernos en esto ya que en Chile también se observa un aumen-
to en la produccion de conocimiento en ciencias sociales desde enfoques tedricos
y epistémicos (ej. feministas, decoloniales, post-materialistas, interseccionales, estu-
dios criticos de la vulnerabilidad, del capacitismo, entre otros) que invitan a repensar
las relaciones asimétricas de poder, las jerarquias, las formas de subordinacion y las
de resistencia en los propios procesos investigativos (Anigstein et al., 2023). Estos tra-
bajos, asumen de manera explicita un posicionamiento politico que se orienta a des-
hacer, o de-construir estas formas pre-establecidas de produccién de conocimiento,
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entendiéndolas también como espacios de reproduccion de relaciones sociales. En
concordancia, se arriesgan a desarrollar nuevos instrumentos y técnicas de investiga-
cion que tienden a ofrecer mayores espacios de involucramiento, voz y agencia a los
participantes en la produccidn de la investigacion. En este contexto, la restringida re-
flexién académica en ciencias sociales sobre las formas que ha adoptado la evaluacién
ética en el contexto nacional, creemos que resulta disonante.

Como investigadoras que hemos trabajado desde estos enfoques, nos hemos visto
enfrentadas a que los métodos de investigacién sean cuestionados por parte de los
CEC debido a que proponemos trabajar con grupos que son conceptualizados como
vulnerables a priori dentro de las investigaciones, en razén de los riesgos que estos
enfrentan de manera general en sus experiencias sociales (Knight, 2019). Al respecto,
nos parece interesante plantear la pregunta: ;de qué manera esto podria condicionar
la exclusién de grupos de la investigacion quitdndoles su agencia politica? o ;de qué
manera esto podria llevar a perpetuar o reproducir prejuicios sobre estos grupos? o
¢como el intento de evitar riesgos individuales podria limitar la investigacién y refor-
zar las jerarquias de poder en la produccion de conocimiento (Sharma, 2020)? Soste-
nemos que situaciones de esta indole resultan contrarias a los enfoques tedricos que
interrogan las relaciones de poder entre investigadores/as y participantes, asi como
las formas de violencia epistémica de cardcter extractivo presentes en los procesos de
produccion de conocimiento. Dichos enfoques, en contraste, buscan habilitar espa-
cios de colaboracion, reciprocidad y compromiso relacional.

Relaciones entre aproximaciones tedrico-metodologicas al estudio de la vulne-
rabilidad y la ética en investigacion

La nocién de vulnerabilidad se inserta en el debate de la ética de la investigacion
asociado al interés politico-moral de resguardar de cualquier dafo o perjuicio a los
sujetos que participan en el trabajo cientifico (Findley et al., 2024; Pelek et al., 2023).
Esto resuena con la configuracién semadntica: vulnerabilidad-proteccién-riesgo, que
hemos descrito y analizado en otros textos (Rojas et al., 2024; Rojas Lasch, 2019) y
que caracteriza la accién publica contemporanea. Para profundizar en esto, organiza-
remos nuestros argumentos en dos tiempos. Primero, mostraremos cémo se concibe
“lo vulnerable” en las definiciones que orientan la evaluacion ética nacional. Y, ense-
guida argumentaremos, a partir de los aportes de los estudios criticos de la vulnera-
bilidad, que el cuidado de “los vulnerables” sostiene una politica de la vulnerabilidad,
es decir, que tiene una capacidad productiva y reproductiva de nombrar y valorar las
precariedades y de hacerlas aparecer o no aparecer en el espacio o en la esfera piblica
(Cole, 2016; Sembler, 2019).
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Segin se establece en el art. 16 del Reglamento de la ley 20.120, la principal res-
ponsabilidad de los CEC es proteger de la vulneracién de derechos y libertades a los
potenciales participantes de las investigaciones cientificas. Pero a modo general, los
instrumentos establecen que estas entidades estdn mandatadas, a poner a resguardo
de riesgos a “Personas vulneradas o potencialmente vulnerables” (sic).

En relacion con el concepto de vulnerabilidad de las y los participantes de investi-
gaciones, la Agencia Nacional de Investigacion y Desarrollo, ANID (2024), define la
vulnerabilidad como una condicién que implica la presencia de factores que pueden
afectar la libertad y autonomia de los y las participantes. Ejemplos de estos son la
diversidad funcional fisica y/o psiquica o intelectual, desarrollo fisico y psicolégico
y la pertenencia a una comunidad o grupo minoritario en términos cuantitativos o
de acceso al poder, entre otros. Estos lineamientos destacan que las investigaciones
en que participen sujetos vulnerados o potencialmente vulnerables deben especificar
elementos relativos al valor social y cientifico de la investigacién, la necesidad y per-
tinencia de incluir a participantes vulnerados o potencialmente vulnerables, y la ela-
boracion de protocolos para detectar y compensar posibles danos. Especificamente,
ANID orienta el abordaje ético en las ciencias sociales enfatizando lo siguiente:

“En esto es importante considerar que toda investigacion es una interven-
cién y que, si bien parte de quienes participen pueden estar en una situa-
cién de riesgo o condicién de vulnerada, esto no exime al IR (investigador
responsable) de su responsabilidad respecto de los dafos que puede gene-
rar su investigacion en particular” (ANID, 2024, p. 11).

¢Pero como, cuando y quién define qué es “lo vulnerable”? Al respecto el debate
ha sido amplio y no se ha logrado consenso, convirtiéndose en un concepto esquivo
(Santi, 2015). En particular, el uso del concepto ha sido cuestionado por ser extrema-
damente amplio (pudiendo referir a cualquier participante de una investigacion), por
ser demasiado acotado (cuando se refiere a solo quienes no tienen posibilidad de dar
su consentimiento de participacion en una investigacién) o por tener como efecto
indirecto el estereotipar a los grupos (Levine et al., 2004).

Sin embargo, en el trabajo cotidiano de los CEC, este concepto se emplea de ma-
nera recurrente, generalmente usando definiciones establecidas en diversos corpus
normativos, de alcance internacional. Estos marcos han incorporado interpretacio-
nes que asocian la idea de la vulnerabilidad con grupos o poblaciones especificas,
como personas con discapacidad, migrantes, nifios y nifas, entre otros. Al respecto,
Santi (2015) analiz6 tres documentos claves: el Informe Belmont (1979), la Declara-
cion de Helsinki (2013) y las Pautas éticas de Council for International Organizations
of Medical Sciences y la Organizaciéon Mundial de la Salud (CIOMS y OMS) (2002), y
contabiliz6 que en ellos se identifican mas de veinte grupos vulnerables distintos. Este
recuento plantea la interrogante por los limites operativos de un uso de este tipo de
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la nocién de vulnerabilidad. De hecho, la autora alerta que esta prolifica enumeraciéon
“ha favorecido la critica de este concepto y la puesta en duda de su utilidad real para
proteger a estas personas y grupos” (p. 56).

Desde la sociologia ha existido una vasta explotacion del concepto a nivel tedrico
(Grau et al., 2021). De estos trabajos podemos identificar la existencia de una duali-
dad fundacional en la forma de concebir la vulnerabilidad. Por una parte, la vulne-
rabilidad refiere a una experiencia social (aproximacion socioldgica) es decir, a una
condicién circunscrita y dependiente de los contextos histdricos, sociales, econémi-
cos, culturales (Cutter et al., 2003). En este sentido, el ser vulnerable se concibe como
un desajuste con el ideal de autonomia moderna y el mandato de despliegue de las
capacidades. Y, por otra parte, la vulnerabilidad ha sido conceptualizada como una
condicidén propia de la existencia humana (aproximacién ontolégica). De este modo,
se configura como una categoria antropoldgica universal que remite a la fragilidad
constitutiva de la condiciéon humana. Segiin Martuccelli (2014) en los usos contem-
poraneos de la nocién de vulnerabilidad, esta doble condicidn, se imbrica favorecien-
do una existencializacion de las cuestiones sociales.

Asi visto, la idea de vulnerabilidad porta en términos discursivos y practicos una
moral, y por tanto, conlleva una fuerza normativa que, cuando se trata de usos en el
ambito de la gestion ética, puede ser muy compleja. En la medida de que la vulnerabi-
lidad es nombrada de manera externa y asignada de manera ontoldgica (esencialista)
a grupos o sujetos se les asigna una posicién minimizada e inferiorizada (Puar, 2017).
Cuando esto ocurre en el marco de las investigaciones y de las evaluaciones de los
CEC, el resultado es entonces muy problematico. Se trata de un uso normativo en
tanto la vulnerabilidad autoriza a establecer jerarquias de identidades, de cuerpos,
sosteniendo un orden social. La vulnerabilidad se plantea también como un problema
que debe ser solucionado (Grinberg et al., 2014; Fritsch y McGuire, 2019; McRuer,
2006) y que produce experiencias de opresion (Evans et al.,, 2017). Ademas, en la
medida que su identificacién como vulnerable se debe al reconocimiento de su fra-
gilidad, su experiencia es, epistémicamente, significada como fallida. Siguiendo los
planteamientos de Butler (2014), quien ha trabajado profusamente en este tema des-
de la filosofia, la asignacion de la categoria de “vulnerable” produce un marcaje que
tiene efectos discursivos/performativos. La autora destaca el poder nominativo del
concepto alertando que los sujetos terminan siendo reificados, es decir, se convierten
en vulnerables por definicién, quedando asi fijados en una posicién de indefension.

Integrar esta distincion tedrica en el andlisis de los resguardos éticos, pero sobre
todo en la gestion de la ética dentro la investigacion en ciencias sociales, es central.
Esto debido a que deja a la vista como pueden ser los propios mecanismos de protec-
cion los que producen, sostienen o reproducen experiencias vulnerabilizantes. Pero
también, y lo que nos parece central remarcar en este ensayo, debido a que estas
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formas de gestién de la ética en ciencias sociales pueden repercutir en las mismas
formas de conocimiento. Dicho de otro modo, la politica de la vulnerabilidad en la
ética, performa también la investigacion cientifica. Tal como plantea Bacchi (2009),
la investigacion, en tanto discurso, sus marcos tedricos y metodoldgicos no son res-
puestas neutrales a problemas preexistentes, sino que definen los problemas que de-
claran abordar (Bacchi, 2009). Este planteamiento resulta especialmente relevante en
el dmbito de la investigacién con poblaciones consideradas vulnerables. Cuando la
vulnerabilidad es abordada como una condicién ontolégica (Butler et al., 2016), las
personas tienden a ser posicionadas como objetos pasivos de indagacion (Carnevale
etal., 2015). Por ejemplo, en el caso de la discapacidad, si se entiende como un déficit
bioldgico inherente al sujeto, algo que le impide participar en la sociedad en igualdad
de condiciones con quienes no tienen discapacidad, esta es percibida como un pro-
blema a ser mitigado (Barbosa et al., 2019). De esta forma y como indican Brannelly y
Barnes (2022), los procesos relacionados con investigacién posicionan a ciertos gru-
pos culturales como problemas sociales.

La consideracién de la discapacidad, u otro marcador identitario asociado a un
grupo minoritario, como una condicién ontoldgica y problemadtica de la persona, se
opone al actual desarrollo tedrico y metodolégico referido a los estudios criticos de
discapacidad, los estudios criticos de género, los estudios decoloniales, los nuevos
materialismos, entre otros. Estos avances han ido mads alld de visualizar un problema
de déficit o falta de capacidad y agencia del sujeto perteneciente a un grupo cultural
minoritario o de problematizar el rol de la sociedad en los discursos y practicas de
exclusién. Especificamente, estos avances abordan, por ejemplo, la dis/capacidad, el
género o la raza como fenémenos politicos, sociales y relacionales mds que problemas
individuales asignados a los cuerpos (Shildrick, 2012).

A continuacién, desarrollaremos este argumento, tomando como ejemplo el caso
de la investigacion en discapacidad y su consideracion ética.

La discapacidad como foco de investigacion y resguardo ético

En el caso de la discapacidad, la aproximacidn ética a su investigacion o el evento de
evaluacion ética ha puesto mayoritariamente el foco en el sujeto con discapacidad,
su vulnerabilidad y, por tanto, su cuidado. La investigacién les ha representado como
un grupo minoritario que experimenta practicas de discriminacién y que a la vez
opera como un problema que requiere una solucién para disminuir los espacios de
desigualdad en los contextos sociales y educacionales (Mitchell y Snyder, 2015). En
otras palabras, la marginacién y la vulnerabilidad serfan caracteristicas inherentes a
los sujetos con discapacidad (Philpott y Muthukrishna, 2019).
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Histdéricamente, la discapacidad ha sido investigada como un fenémeno bioldgico,
percibido como algo que afecta a personas que enfrentan situaciones concretas de
sufrimiento producto de caracteristicas fisicas, cognitivas o conductuales definidas
como impedimentos (Bates et al., 2017). Esta forma de razonar la discapacidad ha
sustentado el desarrollo de dos importantes perspectivas teéricas nombradas como
el modelo biomédico y el modelo social de discapacidad.

El primero, define la discapacidad como una propiedad del cuerpo que se pre-
ocupa de la etiologia, diagndstico, prevencién y tratamiento de los impedimentos
fisicos, sensoriales y cognitivos (Goodley, 2011). Esta aproximacién implica un con-
junto de practicas con el propédsito de producir individuos pasivos (Foucault, 1979)
que se adapten a sus discapacidades y cumplan con los tratamientos prescritos por
especialistas del drea de la salud (Barbosa et al., 2019; Siebers, 2008). Desde esta pers-
pectiva, la preocupacidn ética en la investigacion se centra en la identificacién de
problematicas especificas (por ejemplo, estrategias de reclutamiento, evaluaciones
diagnosticas, etc.) y en el disefio e implementacién de mecanismos para abordarlas
(como la participacion de investigadores con experiencia en el tema o la creaciéon de
protocolos para eventos adversos) (Oliver, 2013). Este enfoque ético posiciona a los
expertos como responsables de cuidar y proteger a aquellos sujetos considerados dis-
capacitados, vulnerables o deficitarios.

El segundo modelo sostiene que la discapacidad es el resultado de estructuras
y précticas sociales que generan exclusion sistematica (Goodley et al., 2016). Esta
perspectiva sobre la discapacidad ha facilitado una mayor participacién y agencia de
las personas consideradas discapacitadas, al reconocer que su exclusién es producto
de las barreras sociales que surgen a partir de sus déficits o impedimentos corporales
y que enfrentan en su vida cotidiana (Mitchell y Snyder, 2015). Sin embargo, aunque
considera la discapacidad como una construccién social, perpetda la nocién de que
los "impedimentos" residen intrinsecamente en los cuerpos de las personas etiqueta-
das como discapacitadas. Esto lleva a resituar la discapacidad como una caracteris-
tica esencial de ciertos cuerpos e identidades (Feely, 2016; Mitchell & Snyder, 2015),
reforzando asi una perspectiva biologicista que sittia a la discapacidad en el centro de
su andlisis. Esta esencializaciéon (O’Mahoney, 2012) puede generar consecuencias si-
milares a las promovidas por el modelo biomédico, como la legitimacién de practicas
de correccion y segregacion, ademads de perpetuar situaciones de desigualdad para las
personas con discapacidad (Berger, 2013).

A pesar de las criticas que han recibido ambos enfoques, el modelo social sigue
siendo la perspectiva predominante para el estudio de la discapacidad (Oliver, 2013).
Uno de los aspectos que se ha valorado en este modelo es la voz y el empoderamiento
de los sujetos con discapacidad. Sujetos que siguen siendo entendidos como vulnera-
bles, pero a quienes se reconoce su agencia en la decision y participacion de practicas
sociales y de rehabilitacion.
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En la actualidad, en el campo de la discapacidad, los Estudios Criticos de la Dis-
capacidad cuestionan las aproximaciones previamente descritas y problematizan la
distincién binaria entre sujetos discapacitados y no discapacitados. Estos ofrecen una
alternativa para la teorizacién e investigacion de la discapacidad y la conciben como
el resultado de mdltiples relaciones productivas de caracter discursivo, afectivo y ma-
terial (Feely, 2016; Goodley, 2014; Infante y Navarro, 2024).

Desde esta perspectiva, comprender la discapacidad implica considerar elementos
materiales, como la diversidad biolégica humana y factores no humanos, tales como
la fuerza discursiva del capacitismo y otras narrativas de clasificacion (Feely, 2016).

A diferencia de las aproximaciones tradicionales que tienden a fragmentar, sim-
plificar o centrar el andlisis exclusivamente en lo biolégico o en el individuo, estas
perspectivas proponen una visién integradora. Estos enfoques trascienden las divi-
siones entre lo bioldgico, lo social y lo cultural, abordando la discapacidad como un
fenémeno complejo y multidimensional. De este modo, se abren nuevas vias para su
estudio y comprension, superando categorias excluyentes y enriqueciendo el analisis
(Goodley et al., 2016).

Los avances tedrico-metodolégicos presentados anteriormente cuestionan las
aproximaciones éticas predominantes en la investigacion contemporanea de la disca-
pacidad y de las ciencias sociales en general. En este sentido Nuwagaba y Rule (2015)
sefialan que, pese a las transformaciones en la comprensién de marcadores identita-
rios como la discapacidad, la etnia o la infancia, los requisitos éticos para la investi-
gacién en estos dmbitos han permanecido inalterados. Segun estos autores, las auto-
rizaciones éticas para los procedimientos, procesos y practicas contintian asumiendo
que las personas pertenecientes a ciertos grupos culturales, como las personas con
discapacidad, no solo presentan un déficit ontoldgico, sino que carecen de capaci-
dad, lo que produce practicas de exclusion social. Este aspecto es particularmente
relevante, ya que, como explica Lid (2015), la nocién de capacidad estd en el centro
de la cuestion del consentimiento. La decisién de determinar si una persona posee la
capacidad para comprender lo que se le solicita y sus posibles implicancias adquiere
especial importancia en investigaciones sobre discapacidad u otros grupos considera-
dos vulnerables. Esto se debe a que, frecuentemente, la sola presencia de la categoria
de discapacidad o de otro marcador asociado a la vulnerabilidad suscita dudas sobre
la capacidad de la persona para entender lo que se le pide (Lid, 2015).

El planteamiento desarrollado por Lid nos permite visualizar la forma en que se
afectan mutuamente el diagnéstico de discapacidad, el concepto de vulnerabilidad, la
evaluacion ética en investigacion y el formulario de consentimiento informado. Aqui
la accién de consentir y la capacidad o falta de ella (discapacidad), estdan intimamente
afectadas por la presencia de otros elementos igualmente importantes en la evalua-
cion ética. En otras palabras, la evaluacidn ética de una investigacion que considera la
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discapacidad como un déficit de la persona, producird protocolos y procedimientos
en que el investigador o investigadora decida lo que puede o no hacer en la investi-
gacién. Por otro lado, una consideracidn ética de la investigacion de discapacidad en
que se asocia esta a vulnerabilidad, también tendrd efectos en las aproximaciones
tedricas y metodoldgicas de la discapacidad existentes, restringiéndolas o expandién-
dolas.

Lo anterior muestra que, a pesar de que se han desarrollado nuevas perspectivas
tedrico-metodoldgicas, la ausencia de un debate articulado entre el espacio acadé-
mico y el de la evaluacion ética en las ciencias sociales podria continuar sosteniendo
directa o indirectamente una mirada capacitista. Segin Campbell (2009), el capa-
citismo es un sistema de creencias, procesos y practicas que producen un cuerpo/
mente ideal y que establecen jerarquias de valor basadas en la capacidad fisica, men-
tal y cognitiva. De igual forma, esta autora indica que el capacitismo no se limita a
la discriminacién de personas con discapacidad, sino que también implica un marco
ideoldgico mds amplio que determina quién es considerado plenamente humano y
digno de derechos, reconocimiento y participacion social.

Sibien, el propésito de la consideracion ética establece la necesidad de cuidar a su-
jetos “vulnerados y vulnerables’, una visiéon centrada inicamente en estos invisibiliza
los efectos o agencia que puede tener un protocolo de evaluacién ética, una politica
de investigacion, una metodologia, entre otros aspectos en la produccion de sujetos
(Grimsby, 2025).

A partir de los andlisis recién expuestos y a modo de conclusién exponemos al-
gunos aspectos que podrian favorecer el fortalecimiento del debate ético actual en el
ambito de la investigacidn en ciencias sociales.

Conclusion

El primero refiere a la necesidad de considerar el contexto neoliberal de las universi-
dades y su efecto en la produccién de conocimiento. La complejizacion y crecimiento
de las universidades en Latinoamérica y particularmente en Chile han tenido un efec-
to significativo en la investigacién y produccion cientifica en general (Floriani, 2015;
Peralta et al., 2024). Este crecimiento, a su vez, ha venido acompanado de demandas
por mejorar la eficiencia y productividad en las practicas universitarias. En respues-
ta, se han implementado diversos procesos y mecanismos destinados a fortalecer la
capacidad investigativa (Altbach et al., 2009; Sanchez-Gémez et al., 2019), incluyen-
do incentivos para académicos, apoyos en la gestidn y otras estrategias orientadas a
la mejora continua. Lo que también ha posibilitado que la competitividad se insta-
le como una practica que organiza la produccién del conocimiento, construyendo
formas de gobernar a los académicos (Gémez y Jodar, 2013). En otras palabras, en
nuestros contextos neoliberales de investigacidn existiria una tendencia a estanda-
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rizar procesos en los que la temporalidad es importante (Chatzipoulidis et al., 2021;
Murphy, 2014). Segiin Vettori (2023), esta presién por alcanzar resultados rdpidos y
cuantificables ha promovido la estandarizacion de los procesos académicos, dejando
en un segundo plano la reflexion critica y el debate ético. Mds especificamente, esta
dindmica de control temporal incide en la calidad de los procesos de reflexién y pue-
de generar distorsiones en la construcciéon de conocimiento socialmente relevante
(Gomez y Jédar, 2013). En consecuencia, resulta fundamental reflexionar acerca de
los efectos que el contexto universitario neoliberal y las practicas competitivas ejer-
cen sobre la ética investigativa (Castelao-Huerta, 2021; Gémez, Bravo y Jédar, 2015),
considerando que tales factores pueden propiciar la realizaciéon de investigaciones
desprovistas de un adecuado y pertinente contexto teérico y metodolégico (Madiki-
zela-Madiya, 2022).

Un segundo aspecto que queremos relevar para propiciar el debate sobre ética en
investigacion refiere a la relacién sujeto, vulnerabilidad y agencia. Particularmente, el
debate ético contemporaneo en ciencias sociales ha considerado al sujeto de inves-
tigacion como potencialmente vulnerable. Sin embargo, este enfoque puede resultar
insuficiente si no se cuestiona el lugar que ocupa la propia investigacién en la cons-
truccion de vulnerabilidades. En referencia a este aspecto, Campbell (2010) y su no-
cion de "futuridades” nos muestra como las expectativas sociales y culturales sobre el
futuro pueden imponer limitaciones a los sujetos con discapacidad, construyendo su
vulnerabilidad a través de narrativas deficitarias. Esta perspectiva nos invita a pensar
en las condiciones a priori bajo las cuales se conceptualizan los riesgos, considerando
la dimensién politica que subyace en la agencia de los sujetos. Desde una perspecti-
va de futuridades, es fundamental repensar las condiciones en que las subjetivida-
des son abordadas y comprendidas, evitando posiciones deterministas que ignoren
la capacidad de agencia de los sujetos. Ademas, la instrumentalizacién de estos en
investigaciones plantea un riesgo ético significativo, ya que puede llevar a practicas
de produccién de datos que despojen a los individuos de su capacidad de autodeter-
minacién. Para problematizar esta tendencia, resulta urgente promover enfoques que
consideren a los sujetos como agentes activos, en constante relacién con su entorno y
no como objetos pasivos de estudio.

Finalmente, un aspecto relevante a nuestro juicio para fortalecer el debate ético
contemporaneo, reside en la necesidad de elaborar marcos tedricos mds criticos y
coherentes que respondan adecuadamente a la complejidad de los contextos investi-
gativos actuales. Algunas autoras han profundizado en aproximaciones que integran
la ética en la produccién del conocimiento (Barad, 2007; Braidotti, 2020), ofrecien-
do perspectivas valiosas para repensar la prictica investigativa. Siguiendo a Barad
(2007), ella enfatiza que la realidad y el conocimiento estdn intrinsecamente entrela-
zados. Desde esta perspectiva, la ética no es una consideracién externa al proceso de
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investigacion, sino que debiera estar integrada en la prictica cientifica misma. Esta
autora sostiene que los investigadores son parte del fenémeno que estudian, lo que
implica una responsabilidad ética inherente en la produccién de conocimiento. Por
su parte, Braidotti (2020) aboga por una "ética afirmativa" que reconozca la relacién
entre humanos, tecnologias y el medio ambiente. Mds aun, ella propone superar las
dicotomias tradicionales entre sujeto y objeto, promoviendo una visién de la ética
como prictica situada y contextual. Estas aproximaciones implican un ajuste epis-
témico que reconozca la ética como un ejercicio donde el andlisis ético no se realice
a priori, sino que forme parte del disefio y desarrollo de la investigacién desde sus
etapas iniciales hasta una vez finalizado el proceso. El enfoque ético deberia estar in-
tegrado en la construccién de conocimiento, promoviendo reflexiones continuas que
se adapten a las transformaciones contextuales y tedricas. La necesidad de coherencia
entre el andlisis ético y los marcos tedricos se hace evidente en la construccién de
investigaciones mas reflexivas y responsables. La ética no puede quedar relegada a un
conjunto de protocolos estandarizados, sino que debe ser una practica en constante
movimiento y didlogo con las realidades y las complejidades propias de cada contexto
investigativo.
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