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Resumen

El articulo analiza aspectos ético-procedimentales en investigaciones con humanos a partir de un caso de
uso de big data. Este tipo de investigaciones requiere el manejo de grandes conjuntos de datos. Partiendo
de un ejemplo sobre un estudio realizado en la red social “Facebook”, se propone una reflexién critica
sobre su utilizacién y los dilemas éticos respecto del trato digno de los participantes. El trabajo presenta
algunos interrogantes claves para la ética cientifica: ;de qué modo informar sin encubrir?, ;la falta de
informacioén explicita implica aceptacién implicita de los participantes?, ;no brindar o manipular informa-
cion involucra engafio?, ¢la manipulacién en estos estudios significa riesgo y aumento de la vulnerabilidad
de sus participantes? Se concluye en la necesaria corresponsabilidad asumida frente a las controversias
éticas surgidas del exponencial desarrollo cultural, tecno-metodoldgico y disciplinar caracteristico de este
siglo; atendiendo a novedosos modos de investigar en ciencias sociales y humanas, pero nunca desesti-
mando un ejercicio cientifico de ética prudencial.

Palabras clave: Etica de la investigacion - Estudios con big data - Responsabilidad cientifica - Consenti-
miento informado - Investigaciones encubiertas

Abstract

The article analyses ethical and procedural aspects of research involving human subjects, drawing on a
case study involving the use of big data. This type of research requires the handling of large data sets.
Using an example of a study carried out on the social network ‘Facebook’, the article offers a critical reflec-
tion on the use of such data and the ethical dilemmas regarding the dignified treatment of participants.
The paper explores some key questions for scientific ethics: how can one inform without concealing? Does
the lack of explicit information imply implicit acceptance on the part of participants? Does withholding or
manipulating information constitute deception? Does manipulation in these studies entail risk and increase
the vulnerability of participants? It concludes that we must assume shared responsibility in the face of the
ethical controversies arising from the exponential cultural, techno-methodological and disciplinary devel-
opment characteristic of this century; taking into account novel ways of conducting research in the social
sciences and humanities, but never neglecting a scientific exercise in prudent ethics.
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1. Introduccién®

Segun estudios actuales (Meneses Rocha, 2018), las Ciencias Sociales y de la Salud han presen-
ciado, en especial desde mitad del siglo XX, el fenédmeno social de las comunicaciones de caracter
digital, de la existencia de internet y del incremento exponencial de la telefonia celular, generando
con ello, enormes cantidades de informacion circulante a nivel global. Se produce el nacimiento
de disciplinas y subdisciplinas novedosas, con formacién de profesionales noveles expertos en
tecnologias digitales y dedicados especialmente a la ciencia de los datos y a las llamadas “huma-
nidades digitales” (Spence, 2014). Esto mismo ha potenciado un campo de investigacién empirica
incipiente y muy interesante, considerando el impacto de este acontecimiento sociocultural de
época. El término “big data” ha surgido de la mano de este fenémeno actual. Segun Rojas Castro
(2017), se trata de una expresién utilizada en la academia, las ciencias experimentales, la industria
y los medios de comunicacién. El autor sostiene que el término conceptualiza “tanto el almacenaje
de un gran volumen de datos como el analisis cuantitativo y visual de esos datos con el fin de
encontrar patrones, establecer leyes y predecir conductas” (p. 70). Las fuentes de obtencion de
datos se amplian, ahora, a todo tipo de dispositivo digital y su alcance, aumentando la prescinden-
cia presencial de las personas sobre quienes se obtienen esos datos y permitiendo la recopilacion
de enormes cantidades de los mismos.

El presente articulo propone, a partir del analisis aplicado a una investigacion con uso de
big data en redes sociales, una reflexién critica sobre la ética en investigacién con humanos en el
marco de los espacios curriculares del grado y posgrado sobre metodologia de la investigacion en
Ciencias Sociales y de la Salud (Facultad de Psicologia, Universidad Nacional de La Plata, Repu-
blica Argentina).

El trabajo reconstruye un ejemplo de investigacion llevado a cabo en la plataforma de “Fa-
cebook”. En este caso, el manejo de grandes cantidades de informacién pareciera contradecir, en
parte, el nivel ético-normativo profusamente desarrollado hoy dia para las investigaciones con hu-
manos. Como parte de la cultura ética de la investigacion (Lavery, 2000), el propésito final es con-
tribuir a posturas criticas, no meramente heterénomas, en la formacién de profesionales e inves-
tigadores del campo disciplinar, propiciando el debate sobre las controversias actuales surgidas
del exponencial desarrollo cultural y tecno-metodoldgico caracteristico de este siglo.

2. Definiciones sobre big data y su uso en las investigaciones cientificas

El término extranjerizante “big data” puede traducirse al espafiol como “macro datos” (Real Aca-
demia Espafiola, 2014), aunque en la literatura cientifica y empresarial suele mantenerse el término
en idioma inglés. Sobre este concepto, existen definiciones diversas que aluden a diferentes as-
pectos del fendmeno. Una primera definicion en la literatura espafiola refiere a grandes cantidades
de datos utilizados en investigaciones (Meneses Rocha, 2018), los que son demasiado complejos
para ser tratados por los softwares tradicionales de procesamiento (Breur, 2016).

* El presente articulo, solo con fines practicos, utiliza el lenguaje en modo neutral para referencia de todas las personas y roles
mencionados. Se manifiesta que las autoras adhieren a la consideracion y respeto de la diversidad de género y el lenguaje inclusivo.
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Existen, a su vez, otras definiciones criticas referidas a que no es solo el volumen lo que
define el uso de los big data. Un segundo enfoque (Kitchin, 2014) sostiene la necesidad de tener
en cuenta otros factores relevantes, tales como la velocidad y la variedad de los datos, sumados
al volumen. Esta definicién complejizada se denomina “Esquema de las 3 V" (volumen, velocidad
y variedad). La misma puede llegar a ampliarse a 5 variables (mas veracidad y valor), e incluso a 7
(mas variabilidad y visualizacion) (Gutiérrez Puebla, 2018). El volumen, la velocidad y la variedad
hacen referencia a la masividad de los datos al tratarse de terabytes o incluso exabytes, a la rapi-
dez con la que se generan y se procesan esos datos y a la diversidad de los tipos, formatos y
fuentes de los datos. Por su parte, la veracidad denota la fiabilidad de los datos y el valor refiere a
laimportancia que estos aportan. Es necesario notar que todas estas definiciones estan centradas
en las caracteristicas técnicas de los datos trabajados; sin incorporar, por ejemplo, el aspecto so-
cio-cultural del fenémeno, dado los efectos que ha tenido en los procesos investigativos el giro
computacional que representa el uso de los big data.

Boyd y Crawford (2012) realizan una tercera definicion del fenémeno de los big data a partir
del entrecruzamiento de otros tres tipos de variables presentes en su uso. Los autores mencionan
tres variables donde parecen integrarse lo técnico y lo epistemolégico: las tecnoldgicas, las anali-
ticas y las mitoldgicas. Las primeras dos variables —tecnolégicas y analiticas— refieren a la gran
capacidad especializada para potenciar y generar calculos precisos y analizar enormes conjuntos
de datos (mineria de datos y exploracién estadistica), lo cual permitiria identificar patrones y rea-
lizar afirmaciones generales de diversa indole en las poblaciones. Por su parte, la tercera variable
—el caracter mitolégico— se basa, segun estos autores, en la creencia de que el acceso a grandes
conjuntos de datos permitiria arribar a un conocimiento hasta ahora inalcanzable, destacando su
objetividad y mayor precision. El big data seria, entonces, un conjunto heterdclito de herramientas
tecnoldgicas que permiten analizar y conectar cataratas de datos y generar nuevas relaciones-
patrones, antes imposible de realizar (Ardévol, 2016).

Esta Gltima afirmacion se inserta en el lamado cuarto paradigma (Gay, 2007; citado en Hey
et al.,, 2009), el que parece otorgar al uso de los big data en investigacién un optimismo cientifico
tal que puede leerse este fendmeno como una verdadera revolucién en el sentido kunhiano. Al
respecto, Golder y Macy (2014, citado en Parra Saiani, 2016) comparan el uso de la analitica de los
big data en Ciencias Sociales y de la Salud como un salto paradigmatico semejante al producido,
por ejemplo, por el telescopio espacial en Astronomia.

A partir de esta nueva posibilidad inserta de la mano de nuevos paradigmas tecnoldgicos,
parece resurgir el ideal cientifico de la objetividad. La ilusion de la objetividad cientifica, en este
caso, se sostiene en la tarea que llevan adelante los softwares (paquetes informaticos) utilizados
para la organizacion big data, realizando, con mayor precision, la identificacién de relaciones-pa-
trones. Se destaca la minima participacion del factor humano y sus sesgos posibles, en larecreada
creencia de que el conocimiento humano es posible eliminando al mismo sujeto cognoscente que
lo construye. Najmanovich (2016) ha nombrado a esta ilusion “el mito de la objetividad”.

El caracter mitoldgico de la analitica de los big data no solo opera en el sujeto cognoscente,
sino también en el objeto de su conocimiento. Esto es, la diferenciacién entre hecho y dato se
vuelve borrosa. Si entendemos que el hecho es la experiencia misma y el dato corresponde al
primer registro que realizamos de esa experiencia vivenciada, no podemos suponer que son lo
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mismo. Lo que se denomina “dato” implica ya un minimo procesamiento perceptivo, sensorial,
representacional por parte del sujeto que conoce (Scribano, 2008). Los datos no estan, simple-
mente, para ser descubiertos por quien investiga. Mantener este error epistémico —como pareciera
estar en la base paradigmatica del fendmeno de los big data— implicaria, a nivel de lo metodolé-
gico, que quien investiga no requiere siquiera preguntas de investigacién que puedan guiar su es-
tudio. Son los datos, y el anadlisis estadistico que realizan los programas informaticos, los que
descubren patrones y relaciones alli donde el investigador ni siquiera se habia propuesto buscar.
Desde esta nueva versidon empirista, extendida tanto fuera como dentro de los circulos académi-
cos, el optimismo por los big data en las Ciencias Sociales y de la Salud ha movilizado la posibili-
dad de lograr mayores predicciones sobre el comportamiento humano, a partir de enormes canti-
dades de datos que solo hay que descubrir. Como sostiene Maestro Cano (2019), si bien es cierto
gue mediante estas estrategias metodoldgicas podriamos tener respuestas plausibles para pre-
guntas que nunca fueron formuladas en el mundo de lo humano, lo relevante en ciencias refiere a
poder hallar respuestas a interrogantes bien formulados, sin necesidad de contar con proporcio-
nes exuberantes de datos. Finalmente, el entusiasmo que provoca la confianza metodolégica ex-
trema en los big data ha conducido a profesar el fin de la teoria y de las explicaciones que ellas
permiten. Segun Anderson (2008), teoria, hipotesis, preguntas de investigaciéon y modelos, ya no
resultan tan necesarios para hacer ciencia, puesto que sus practicas van cambiando. El conoci-
miento, desde este autor, surgiria asi de los datos mismos, en funcién de su cantidad. Por ejemplo,
podriamos determinar qué es lo que las personas hacen y predecir luego con base en correlacio-
nes lo que haran en el futuro en situaciones similares, sin preguntarnos por el motivo de su com-
portamiento. No obstante, como argumenta Kitchin (2014), suponiendo que es posible procesary
analizar datos sin conocimientos mas que de estadistica y complejos paquetes informaticos, el
resultado de dicho andlisis seria irrelevante sin la mirada de un investigador o profesional experto
en un dominio especifico, que dé encuadre a dichos resultados a partir de saberes y debates pre-
vios. En definitiva, tal como sugiere el autor, este resurgimiento del paradigma empirista impul-
sado por las investigaciones big data tiende a propiciar la obtencién de un conocimiento revelador,
objetivo y rentable sin ciencia ni cientificos, ni sus costos generales asociados, ni contingencias,
ni busqueda de explicacion (Kitchin, 2014).

3. El caso de la investigacion en Facebook y el uso de big data

Vamos a tomar un ejemplo del uso de los big data realizado para llevar adelante una investigacion
en Facebook, relacionada al ambito de las Ciencias Humanas y de la Salud, sobre el contagio de
estados emocionales (Kramer et. al., 2014).

El estudio versé sobre si los estados emocionales podian transferirse por contagio social
y sin interaccion personal entre los sujetos. En el afio 2014, la revista Proceedings of the National
Academy of Sciences (PNAS) publicé un articulo, en la seccién Ciencias Psicoldgicas y Cognitivas,
titulado: “Experimental evidence of massive-scale emotional contagion through social networks”.
El mismo estaba referido a una investigacién llevada a cabo en el afio 2012 por Adam D.I. Kramer
(integrante de la empresa Facebook), Jamie E. Guillory y Jeffrey T. Hancock (investigadores de la
Universidad de Cornell, New York, Estados Unidos); es decir, la composicién del equipo era mixta:
referentes comerciales y académicos. El objetivo explicito de este experimento masivo (N=
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689.003) utilizando una red digital fue evidenciar que los estados emocionales pueden transferirse
a otros a través del contagio emocional, sin interaccion directa entre las personas y sin que estas
siquiera se den cuenta. Segun los autores, y en contraposicion a experimentos ya realizados, pero
con muestras mucho menores, el analisis masivo de los datos trabajados les permitié llegar a
conclusiones interesantes sobre el uso de redes sociales y su afectacion en las personas.

Para lograr su objetivo, los investigadores implementaron una situacién experimental, a
partir de la cual fue manipulada la seccidn de “noticias” de miles de usuarios de Facebook durante
una semana. Se conformaron distintos grupos, organizados del siguiente modo: a un Grupo 1 se
les oculté aquellas publicaciones de amigos en la red que contuviera contenido emocional positivo
y se observo si su comportamiento siguiente en la red social, es decir, en sus publicaciones, pre-
sentaban contenido emocional negativo. Asimismo, a un Grupo 2 se le presentd publicaciones
verbales positivas, observando si esto se correlacionaba con un comportamiento positivo poste-
rior. Por ultimo, se asigné un grupo control para cada uno de los grupos anteriores, sobre los cuales
no se realiz6 ninguna manipulacion.

Los autores elaboraron ciertas definiciones operacionales, aclarando qué consideraron
“publicacion positiva” o “publicacién negativa”, a saber:

Se determiné que las publicaciones eran positivas o negativas si contenian al menos una
palabra positiva o negativa, segun lo definido por el sistema de conteo de palabras del
Software Linguistic Inquiry and Word Count (LIWC2007); las que se correlacionaban con
medidas fisioldgicas y autoinformadas de bienestar y utilizadas en investigaciones ante-
riores sobre la expresion emocional. LIW se adapto para ejecutarse en el sistema Hadoop
Map/Reduce y en el sistema de filtrado News Feed, de modo que los investigadores no
vieron ningun texto. Como tal, fue consistente con la Politica de uso de datos de Facebook,
que todos los usuarios aceptan antes de crear una cuenta en Facebook, lo que constituye
un consentimiento informado para esta investigacion. (Kramer et al., p. 8789)

Este extracto puede leerse, por una parte, desde ciertos supuestos objetivistas antes men-
cionados para este tipo de investigaciones con big data. Quienes investigan parecen creer que no
tienen injerencia sobre selecciones “positivas” y “negativas” efectuadas, y que las mismas son
realizadas solo por programas informaticos altamente especializados, a partir de categorizar fre-
cuencias de aparicion de ciertos datos (palabras positivas o negativas). El error categorial, de la
mano del presupuesto y uso mitoldégico —como sostuvimos en el apartado anterior—, es creer que
hecho y dato pertenecen al mismo nivel ontoepistemoldgico. ;De qué modo se registra una pala-
bra como negativa o positiva? Sin duda son términos valorativos, o al menos son conceptos con
sentidos socioculturales determinados, los que alguien tiene que asignar para que luego la clasifi-
cacién sea posible.

Por otro lado, lo que resulta de particular interés para nuestro trabajo, nos permitimos ob-
servar la conviccién sostenida por los autores de que solo basta que los usuarios acepten las
politicas de uso de una red digital para su confirmacién voluntaria e informada para la participa-
cion en una investigacion. Este Ultimo aspecto constituye, hoy dia, un error severo respecto a las
consideraciones ético-procedimentales que, a nivel regional e internacional, son llevadas a cabo
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en las distintas comunidades cientificas (véase el apartado 4, sobre manejo de participantes y
consideraciones éticas).

Finalmente, cuando obtienen resultados —léase: el aumento de publicaciones positivas en
Facebook una vez que los usuarios fueron expuestos a publicaciones con contenido emocional
positivo de sus amigos— y estos son publicados, los autores no parecen someterlos a discusion.
Solo se limitan a sostener que el mega-analisis realizado contrarresta teorias sobre la compara-
cién social y la afectacién por otros en redes sociales (por ejemplo, Turkle, 2012, citado en Kramer
et al., 2014). Desde sus publicaciones sobre el experimento, no es posible rastrear algin marco
tedrico que avale sus resultados ni teoria emergente a proponer y discutir. Si entendemos que la
ciencia es una accion altamente especializada, construida en interaccién constante, que los sabe-
res y practicas son generados a partir de la relacion con todo el acervo de saber que la ciencia
misma y los otros constituyen en un ambito determinado (Sdnchez Vazquez, 2013), no podemos
dejar de notar que ninguna investigacién que aporte al desarrollo disciplinar comienza “de cero” ni
puede ser indiferente a los debates actuales sobre la tematica que trata. Hoy dia, el estudio sobre
la injerencia de las redes sociales corresponde a un campo de investigacion interdisciplinario de
constante desarrollo e interés, debido al impacto que este fendmeno de época tiene en lo social,
cultural e individual, cuestiones que son necesarias desarrollar, pero también discutir.

El estudio citado se convierte, creemos, en un buen ejemplo del caracter mitoldgico y acri-
tico de los big data. Aparecen, una vez mas, supuestos alineados en el realismo ingenuo: la realidad
estad alli, es esa, se nos muestra tal cual es y podemos conocerla por aproximacién empirica —gran
cantidad de datos— (Azcona, 2013).

Es preciso aclarar que un rechazo radical a los big data —también acritico y dogmatico—
tampoco es deseable. Segun Piovani (2006), respecto de ciertas posturas negacionistas sobre el
tratamiento de datos de modo estadistico:

No pocas veces esconde —detras de la denuncia legitima de los limites que dichos instru-
mentos tienen— la ignorancia y el desinterés por aprender algo que demanda esfuerzo y
que, dentro de ciertos limites, (...) podria resultar de mucha utilidad. (p. 8)

La analitica de los big data no constituye per se un procedimiento metodolégico incompa-
tible con las Ciencias Sociales y de la Salud; es necesario incluirla en el vasto abanico de posibili-
dades que da la integracion de los métodos mixtos, triangulados (Santos et. al., 2018). No obs-
tante, se debe tener en cuenta que la reflexividad (Piovani, 2018) resulta de vital importancia, re-
conociendo los limites y posibilidades que porta cada perspectiva metodologica y teniendo en
cuenta la especificidad de aquello que se quiere conocer.

4. Big data, manejo de participantes y consideraciones éticas

Los debates surgidos a partir de la publicacién de la investigacion de Facebook con uso de big
data desataron una avalancha de pedidos de explicaciones hacia el comité de ética de la Universi-
dad de Cornell (USA), asi como a los editores de la revista que habia publicado el estudio.

La Universidad, por su parte, se abstuvo de evaluar la investigacion ya que los docentes
pertenecientes a dicha unidad académica no iban a trabajar con humanos directamente, sino con
datos anonimizados y la misma se habia llevado a cabo dos afios atras al pedido de explicacion.
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Se concluyd que la investigacidn no estaba directamente relacionada con la Universidad, que-
dando legalmente exenta. Consecuentemente, la revista PNAS —cuya politica editorial es solicitar
la aprobacion de una junta institucional de revision de los estudios—, interpret6 errébneamente esa
abstencion de la Universidad de Cornell (USA) como una aprobacion de la investigacién (Grimmel-
mann, 2014). De este modo, se pudo observar el funcionamiento de los comités institucionales de
conducta ética altamente burocratizados que, como sostiene Clifford (2012), suelen estar mas
preocupados por protegerse ellos mismos que a los sujetos que participan en los estudios.

Una referencia principal —y a partir de la cual realizamos nuestra reflexion critica— son las
Pautas éticas internacionales para la investigacion relacionada con la salud con seres humanos (la
versién actual corresponde a su publicacién en 2017), elaboradas por el Consejo de Organizacio-
nes Internacionales de las Ciencias Médicas (CIOMS) y en colaboracién con la Organizacién Mun-
dial de la Salud (OMS). La cuarta y ultima version de las Pautas del CIOMS se concluyd en el afio
2016, habiendo iniciado su revisién a partir del afio 2009. Durante la reunién anual de este ultimo
afno citado, el Comité Ejecutivo del CIOMS consider6 la conveniencia de revisar las pautas éticas
de investigacion, dado el inicio del nuevo milenio y las nuevas tematicas —agenda de época— sur-
gidas al interior de diversas areas disciplinares concernientes a la salud y el bienestar publico. A
partir de esto, las cuestiones a considerar fueron: un mayor énfasis en la importancia de la inves-
tigacion aplicada, por tanto, en el cuidado con participantes humanos; la necesidad de considerar
que las investigaciones sean justas cuando son realizadas en entornos de escasos recursos; la
importancia del involucramiento de la comunidad en la investigacion; el reconocimiento de la ex-
clusién de grupos potencialmente vulnerables en investigaciones, dando lugar a bases de eviden-
cia deficiente y, el tema de particular interés en nuestro trabajo, el aumento considerable de inves-
tigaciones con manejo de grandes cantidades de datos (CIOMS, 2017). En este sentido, y dado el
alcance de estos organismos internacionales —CIOMS y OMS—, investigadores a nivel global, re-
gional y local prontamente comenzaron a incorporar, en sus practicas investigativas, las nuevas
consideraciones éticas que resultarian en su versién final publicada en 2017; aunque ya discutidas
al interior de los ambitos cientificos y académicos por poco mas de 7 afios. Recordemos que dos
de los investigadores que llevaron a cabo el estudio pertenecian al ambito cientifico-académico
(Universidad de Cornell, New York), por lo cual, es parte de su responsabilidad cientifica estar in-
formados y atender los pardmetros éticos internacionales, regionales y locales vigentes, como
marco de su actuacién cientifica. Por otra parte, estas Pautas recogen y sintetizan el estado de la
cuestion de los documentos normativos para la investigacion con sujetos humanos, iniciado con
el documento principal a nivel internacional conocido como el Cédigo de Niremberg (ONU, 1946),
siguiendo con la Declaracién de Helsinki (OMS, 1964) y todas sus posteriores revisiones y el co-
nocido Informe Belmont (1978) y su importante revision iniciada en 2011 y concluida en 2014. En
este ultimo documento, de modo especial, se incluyen recomendaciones para regular investiga-
ciones sobre seres humanos en la era de los big data.

Finalmente, en la version 2017, la Pauta nimero 22 titulada “Uso de datos obtenidos en en-
tornos en linea y herramientas digitales en la investigacién relacionada con la salud”, sostiene que:

Los investigadores deberian informar a las personas cuyos datos pueden utilizarse en el
contexto de una investigacion en un entorno en linea sobre: la finalidad y el contexto de los
usos previstos para los datos y la informacion; las medidas de privacidad y seguridad
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adoptadas para proteger sus datos, asi como cualquier riesgo de privacidad relacionado;
y las limitaciones de las medidas usadas y los riesgos de privacidad que podrian quedar a
pesar de las medidas de proteccion. (p. 96)

De este modo, y de acuerdo con el principio del respeto por la autonomia, se consolida,
prescriptivamente, la pauta ética del acceso a la informacién necesaria que deben tener quienes
acepten o no participar en este tipo de practicas investigativas.

Como proponen Kahn et al. (2014), el ejemplo de esta investigacion en Facebook y la utili-
zacion de los big data se convierten en una oportunidad relevante para pensar reglas éticas tan
fundamentales como el consentimiento o rechazo informado. EI mismo nos posibilita “learning as
we go” —tal como reza el citado trabajo en su titulo y que traducimos por “ir aprendiendo sobre la
marcha”-. En efecto, el campo de la investigacién con los big data abre un abanico de considera-
ciones éticas basadas en el paradigma principialista hegemonico; al mismo tiempo, nos invita a
atender lo particular, con las emergencias propias de cada situacion. En este caso, Kahn y sus
colaboradores (2014) sostienen que las regulaciones y requisitos éticos estipulados en la comu-
nidad internacional para una investigacién suelen referir a estudios con manejo de participantes
de modo presencial o indirecto, con muestras acotadas, no pensadas para nuevos entornos en
linea ni a gran escala. El desafio es, pues, no ignorar los principios y reglas éticas ya reconocidos
mundialmente, sino someterlos a una reflexion critica y pensar el modo en que las acciones de las
personas en estos contextos investigativos pueden ser sensatas. Una accion sensata, en términos
de Ricoeur (2003), significa que cada decision que se tome en los contextos especificos de la
accién humana no ignore la norma, lo prescripto y consensuado socialmente, pero considere siem-
pre ser sometida a un juicio moral en situacion.

Siguiendo con nuestro ejemplo, proponemos algunos items a reflexionar a partir de diver-
sas cuestiones sucedidas con la investigacion de Kramer y sus colaboradores, sometiéndolas a
un juicio moral en situacion. Este Gltimo nos permitira realizar la confluencia de lo normativo y lo
deliberativo en este caso, con proyeccién a poder deliberar sobre los nuevos desafios que nos
presentan las investigaciones con humanos.

4.1. Primera reflexion: ;La ausencia de términos expresos implica aceptacion?

Ya sefialamos que los autores consideraron suficiente la aceptacion de los términos y condiciones
de los usuarios de la red social y la equipararon con el consentimiento informado para realizar su
investigacion. La publicacion del afio 2014 se refirié al estudio realizado en el afio 2012. En esa
época, el término “investigacion” no figuraba en las politicas de uso enunciadas por la empresa
Facebook, aunque si se mencionaba “uso de datos” (Grimmelmann, 2014).

Si, en primera instancia, aceptamos que en el momento de la realizacién del estudio el
beneplacito con los términos de uso era equiparado al consentimiento dado en una investigacion,
dos objeciones nos surgen: por una parte, la suposicién de los autores respecto a que los términos
ofrecidos por Facebook a sus usuarios siempre son leidos por estos. De hecho, en general, no
necesariamente sucede con quienes la utilizan, ni tampoco hay acciones probadas que lo consta-
tan, tal como podria ser la firma digital del usuario al final de una breve explicacién. Sin embargo,
suponiendo que todos realicen siempre su lectura, acordemos que quien decide crearse una
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cuenta en redes sociales tiene como proposito principal ser parte de la “sociabilidad” ofrecida por
la red (contactos, visibilidad, comunicacion, noticias, etc.). Es por esta razén que el tema investi-
gativo puede convertirse en una cuestién menor y hasta un escollo que salvar. En consecuencia,
el no aceptar los términos de uso, podria implicar para el futuro usuario el costo mayor de quedar
por fuera de la red requerida. La eleccidn estd, pues, condicionada y sujeta al interés principal,
correspondiendo asi a una coaccion en parte engafiosa.

En el marco de la ética principialista, la definiciéon estandar del consentimiento informado
difiere en mucho de esta aceptacién supuesta por los usuarios. Se sostiene que “una persona
competente da su consentimiento informado (Cl) cuando, provista de la informacién adecuada y
sin coerciones, acepta iniciar o seguir el tratamiento, o someterse a algun tipo de investigacion”
(Lunay Salles, 1995, p. 45). Beauchamp y Childress (1999) —autores de referencia internacional y
ampliamente conocidos en el ambito de la bioética profesional y la investigacién— sefalan que la
interpretacion completa de la regla del Cl esta basada en la consideracion de cinco componentes
esenciales: 1) competencia para entender y decidir; 2) exposicién de la informacién material; 3)
comprension de la informacién dada; 4) voluntariedad para decidir libremente; 5) consentimiento
para autorizar la practica y el plan a seguir.

Ninguna de estas condiciones parece haberse dado en el estudio de Kramer y sus colabo-
radores, puesto que nada explicito aparece sobre el uso investigativo de los datos brindados por
el usuario de la red. Sostenemos que la accion realizada por los mismos queda caracterizada por
el paternalismo en sentido fuerte, entendiendo por esto ultimo la anulacién total de las decisiones
de una persona sobre un tema de su competencia (Sanchez Vazquez, 2016). Esta anulacién de la
competencia de cada quien —nota esencial en relacién con el respeto por la autonomia siempre
posible de los sujetos— se lleva a cabo mediante la estrategia ético-procedimental de suponer que
la aceptacién de los términos de uso engloba, inequivocamente, la aceptacion a participar en una
investigacion.

Por otra parte, Williams et. al. (2017) sefialan la linea difusa que separa lo publico de lo
privado en este tipo de investigaciones, sosteniendo que existe el presupuesto de que los datos
publicos no pueden generar graves dafios. En acuerdo, Metcalf y Crawford (2016) afirman, ade-
mas, que la suposicién no declarada refiere a la limitacion de los supuestos riesgos sobre los
participantes y, en general, solo referida al tipo de datos a recolectar y a la manera de recoleccién
de los mismos —si fue una investigacién encubierta o no, por ejemplo—, dejando de lado la mani-
pulacién de la informacién luego de su obtencion.

4.2. Segunda reflexion: ;No brindar o manipular informacién implica engafo?

Una segunda objecion refiere al riesgo posible que pueda afectar al usuario si se acepta este tipo
de consentimiento diferido —como podriamos llamarlo—, en tanto no es la investigacion el objetivo
principal al aceptar los términos de uso. En toda investigacion con humanos existen riesgos espe-
rables que es necesario prever y neutralizar. Estos posibles riesgos o malestares deben ser infor-
mados a quienes participen, dejando siempre abierta la opcidn de retirarse de la investigacién si
asi lo requieren. Nos referimos aqui a la regla de no coaccién, también derivada del principio del
respeto por la autonomia (Sdnchez Vazquez, 2013). En la investigacion de Facebook se incluye
como hipotesis de trabajo la suposicién de que un grupo de sujetos podria experimentar
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sentimientos negativos por contagio. La generacion de este tipo de sentimientos, con variables
manipuladas (tales como la exposicién controlada a comentarios negativos exclusivos) implican
la exposicién a “lo que va sucediendo” en la red en forma engafiosa. Entonces, riesgo o malestar
y engafo se conjugan en este estudio con usuarios que no han sido informados explicitamente
gue son parte del mismo.

Segun Provenza y Michel Farifia (2017), existen tres modalidades de investigaciones en
Ciencias Sociales y Humanas denominadas encubiertas, las que incluyen alguna forma de engafio:
(1) La forma activa, las que incluyen el Cl del participante, pero otorgan informacién falsa. En estos
estudios, los participantes saben que estan siendo parte de una investigacion, aunque se les oculta
el objetivo real de la misma. Esto ocurrid en la investigacion llevada a cabo por Stanley Milgram
en el aflo 1963 y se considera la misma como el caso paradigmatico de este subtipo (Salomone y
Michel Farifia, 2013; Sdnchez Vazquez et. al.,, 2014). (2) La forma pasiva, con ausencia del Cl del
participante. Este subtipo puede dividirse, a su vez, en dos modalidades: (2.a) con observacion
encubierta de los investigadores, sin participar de la experiencia; tal es el caso de observaciones
en investigaciones de mercado realizadas en espacios publicos (eventos masivos, shoppings,
etc.); y (2.b) con participacién encubierta de los investigadores, por ejemplo, las investigaciones
realizadas en instituciones con caracteristicas totales (carceles, hospitales psiquiatricos) o grupos
muy cerrados o endogamicos (tribus urbanas, grupos religiosos, grupos que llevan adelante acti-
vidades clandestinas). Todas estas formas de engafio conllevan un gradiente de malestar, que
puede ir desde el sentirse molesto por no haber sido informado correctamente hasta reacciones
adversas relacionadas con los tipos de personalidad, tales como sentimientos de invasién, sen-
tirse traicionados, ansiedad, angustia, entre otros.

Si aceptamos, segun la reflexién anterior, que la conformidad con los términos de uso no
implica necesariamente el Cl para participar en una investigacién y que quienes realizan el estudio
“observan” las respuestas otorgadas por los usuarios sin que estos tengan conocimiento de ello,
podemos incluir al estudio de Facebook en una investigacién encubierta de tipo (2.a). “Lugares
publicos” no refiere de modo exclusivo a espacios materiales, sino que incluyen espacios virtuales
tales como los que ofrece internet. De este modo, este tipo de investigaciones también son consi-
deradas como engafios a quienes participan de ellas.

Provenza y Michel Farifia (2017) sostienen la importancia de mantener una diferenciacion
entre dos situaciones asociadas al encuadre investigativo. Se trata de las categorias generales de
farsay ficcidon —que los autores citan de Gutiérrez y Montesano, 2008-:

En la farsa prima la estafa y tanto el que engafia como el que es objeto de la patranfia,
quedan en déficit. En la ficcion, en cambio, hay un ocultamiento, pero este no esta al
servicio de la degradacion del otro, sino del crecimiento potencial del vinculo. (p. 46)

La farsa es permanente y perpetua la instrumentalizacién del otro en beneficio de intereses
propios; la ficcidon, en cambio, suele mantenerse por un periodo y no es estructural, sino contin-
gente. Esta diferenciacion permitiria pensar la situacion investigativa encubierta como una “ficcién
narrativa”, transitoria, haciendo posible el avance de conocimiento en un ambito especifico de in-
dagacién. Cuando las pruebas finalizan (el momento de recoleccién de datos), se salda la situa-
cion restituyendo al investigado sus derechos principales. Los autores mencionan una forma
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moderna del Cl: la “modalidad de aprés coup” (Provenza y Farifia, 2017, p. 45) —inmediatamente
luego de la recoleccion de datos—, entendiendo por ello la invitacion realizada al sujeto de ratificar
su consentimiento o de revocar el mismo luego de su participacion. Por otra parte, este ultimo
proceder estaria en sintonia con el tratamiento de esta tematica en los cédigos de ética disciplina-
res. Citamos, al respecto, el Cédigo de Etica de la Asociacion de Psicélogos Americanos (APA, 2010):

(a) Los psicologos no llevan a cabo estudios que impliquen el engafio, a menos que hayan
determinado que el uso de dichas técnicas esté justificado por el eventual y significativo
valor cientifico, educacional o aplicado del estudio, y que no es posible utilizar procedi-
mientos alternativos eficaces que no sean engafiosos (b) No engafan a sus participantes
en investigaciones en las cuales es razonable prever que pudieran ocasionar dafo fisico o
emocional severo (c) Dan a conocer a los participantes las técnicas engafiosas utilizadas
(...) tan pronto como sea factible, preferentemente al concluir su participacién, pero nunca
luego de la finalizacién de la recoleccion de datos, de manera de permitir a los participan-
tes retirar la informacién que de ellos se ha extraido. (Punto 8.07)

La particularidad de las investigaciones con big data invita a un tratamiento deliberativo —
y no solo normativo— en el cumplimiento particular de la regla del Cl. El manejo de enormes canti-
dades de datos permite, de algin modo, una mayor anonimizacién de estos; sin embargo, de ello
no deberia concluirse de modo laxo que no es importante obtener el Cl de quienes participan de
una investigacion en tales entornos. Encubrir el Cl con la aceptacion de los términos de uso es una
suerte de engafo hacia los usuarios. Como hemos indicado, el estudio de Facebook citado tiene
la particularidad de haber realizado manipulaciones en las variables, aumentando la posibilidad de
la exposicidn a situaciones de malestar u otras vivencias negativas a los usuarios y, por tanto, el
riesgo. Retomando este Ultimo punto, avanzamos, pues hacia la tercera reflexion de nuestro trabajo:
el problema de los riesgos y la vulnerabilidad expuesta generada en este tipo de investigaciones.

4.3. Tercera reflexion: ;Manipulacion para la obtencion a gran escala de datos implica riesgo y au-
mento de vulnerabilidad?

Las situaciones posibles de vulnerabilidad individual, comunitaria y/o social han sido un tema in-
quietante en investigaciones con humanos, tanto a pequefia como a gran escala de participantes
(Lolas Stepke, 2004; Macklin, 2004; Kotoff, 2008; Milmaniene, 2009; entre otros). Para el dmbito de
la Bioética y la Etica de la Investigacién, las cuestiones de la vida se conectan directamente con la
fragilidad de todos los seres vivos en sus entornos. Desde esta perspectiva, la tematica de la au-
tonomia y del otorgamiento de un Cl para la obtencién de datos investigativos no puede abordarse
sino es a la par de la consideracion de una vulnerabilidad inherente y otra circunstancial en las
personas que se vuelven participantes en un estudio.

Podemos resefiar el uso del concepto de vulnerabilidad como sigue: por un lado, la vulne-
rabilidad general o condicion vulnerable de toda persona para referirse a situaciones de fragilidad
o limitacién temporaria o permanente, propias de la condicion humana (vulnerabilidad univer-
sal/potencial); y, por otro, la vulnerabilidad social y/o especial cuando se origina por diversos fac-
tores sociales, culturales, econdmicos, politicos, institucionales (vulnerabilidad particular/real). Es
a partir de estos ultimos factores que los individuos o comunidades pueden convertirse en
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vulnerados segun el trato dado en las diferentes circunstancias a los que son expuestos. Cuando
hay vulneracion en el trato, el dafo que puede producirse sobre los individuos o comunidades es
real y actual, con lo cual aparece amenazada la dignidad y el respeto hacia los mismos. Como
parte del ideario de los Derechos Humanos, se espera que toda practica social —la empresa cien-
tifica lo es— no solo defienda y respete los derechos basicos de los individuos y pueblos, sino que
la proteccion efectiva sea prescrita mediante acciones positivas, ayudando a reducir el estado de
vulneracién que pueda generarse y dando lugar a la autodeterminacion de los destinatarios (San-
chez Vazquez, 2020).

Un punto importante a considerar, segun Lolas Stepke (2004), son ciertas situaciones irre-
gulares que existen en escenarios cuyos sujetos presentan marcadas condiciones de vulnerabili-
dad especial —y donde muchas veces se realizan investigaciones big data—. A partir de sus desa-
rrollos, sintetizamos distintos escenarios grises que pueden presentarse en este tipo de investi-
gaciones:

(1) Inexistencia de un marco de legislacion adecuado que proteja a los ciudadanos en la
region donde se lleva a cabo el estudio, convirtiéndose en sujetos de experimentacion “a la carta”
y donde los investigadores no reciben sanciones juridicas efectivas por practicas cientificas in-
correctas.

(2) Captacion de poblaciones en regiones con escasez de recursos econémicos suficien-
tes. En estas situaciones, y donde los sujetos si saben que pueden ser parte de una investigacion,
el reclutamiento y la participacién de individuos resulta de injusta contratacién, por la necesidad
real en términos econdémicos, obteniendo facilmente el consentimiento de sujetos para la muestra
de diferentes ensayos e intervenciones investigativas.

(3) Regiones con mayor preeminencia de encuadres de investigacion donde los participan-
tes suelen ser expuestos a riesgos/malestares o dafios diversos, por ejemplo, el reciente caso de
vacunas contra el Covid 19 probadas en ciertas regiones periféricas. Y mas aun, cuando se da esta
situacién impropia, los individuos, en general, tampoco tienen acceso a beneficios resarcitorios,
dependiendo solo de cierta “generosidad” de los patrocinadores, empresarios o ejecutores de los
proyectos.

(4) Realizacion de pactos deshonestos entre politicos/gobernantes, propietarios de indus-
trias/empresas y quienes investigan, exponiendo a las poblaciones de diversas regiones vulnera-
bles a estudios cientificos sin el suficiente analisis y adecuada aprobacion desde instancias insti-
tucionales. Pensemos, por ejemplo, en la conformacién de comités de ética ad-hoc para la apro-
bacién de este tipo de estudios (medicamentos, tratamientos), pero donde los integrantes mantie-
nen una situacién no deseada de conflicto de intereses, por cuestiones de pertenencia institucio-
nal/empresarial y/o econémica.

Sin volver a las discusiones suscitadas en las dos reflexiones anteriores, si consideramos
gue una investigacion big data sin el real Cl de sus participantes corresponde a una investigacién
encubierta, es, en consecuencia, una situacién de manipulacion real. Ahora bien, si esa manipula-
cion a gran escala se realiza, ademas, en regiones con caracteristicas varias de vulnerabilidad
especial (econdmicas, culturales, politicas, entre otras), la vulneracion de quienes participan au-
menta también a gran escala. Son sujetos desamparados juridicamente, con muy pocas posibili-
dades de que sus derechos y dignidad sean reconocidos efectivamente y, por tanto, objetos de
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instrumentalizacion expuestos a intereses espurios. En estos términos, este tipo de investigacio-
nes en contextos de vulnerabilidad efectiva se convierten en ejemplares actuales de la neutralidad
valorativa y la desresponsabilizacién intencionada de la empresa cientifica en la actualidad. Quie-
nes realizan este tipo de estudios y deciden ejecutarlos con poblaciones en condiciones de vulne-
rabilidad efectiva son, por cierto, los primeros responsables: no es una cuestién de aleatoriedad
de la muestra o de situaciones particulares elegidas al azar y “perdidas” en el gran nimero de la
muestra (jla eleccion de qué tipo de poblaciones trabajar es ya una decisién!).

Ricoeur (2003) sostiene a propésito de la pérdida de perspectiva en la autoria responsable
de las acciones llevadas a cabo:

Si la victimizacion es aleatoria, su origen también tiende a serlo, en virtud del calculo
de probabilidad que situa todos los casos bajo el azar. Asi, desconectada de una
problemética de la decision, la accidn se ve ella misma colocada bajo el signo de la
fatalidad, lo cual es exactamente lo contrario a la responsabilidad. La fatalidad no es
nadie, la responsabilidad es alguien. (p. 65)

5. Conclusiones

A través de este recorrido, el andlisis ético sobre las investigaciones big data nos han llevado hacia
el término de responsabilidad y los efectos colaterales que este tipo de investigaciones pudieran
producir en términos de manipulacién y vulneracion de derechos de quienes participan en ellas.
Casos como el estudio realizado en Facebook nos permiten observar cierto desajuste exis-
tente entre la practica real de investigacion y las consideraciones ético-procedimentales y norma-
tivas existentes en el ambito de la investigacion con sujetos humanos en entornos virtuales. Tal
como sostienen Metcalf y Crawford (2016), los métodos de investigacién de big data exacerban
una tension de larga data entre las Ciencias Sociales y Humanas y las regulaciones de investiga-
cion que estan orientadas a los métodos y dafios de la investigacién biomédica. La discusion al
interior de la comunidad académico-cientifica, tanto como el involucramiento de la ciudadania a
partir de la informacién ampliada a la sociedad respecto de este tipo de investigaciones se con-
vertiria en un mecanismo de cuidado y control equilibrado en estas situaciones. El tema de los
limites de la ciencia esta siempre vigente. Al respecto, Rescher (1999) ha visibilizado las tres pos-
turas bdsicas que podemos encontrar en las discusiones —algunas, quizas, mas falaces que
otras— sobre si las acciones de quienes investigan como parte de la empresa cientifica deberian
tener o no un coto. Por un lado, una posicién “maximizante reguladora” (panregulation), a partir de
la cual se considera que el conocimiento, cualquiera sea su fuente y finalidad, es poder y objeto de
control social. En este sentido, toda actividad que lo produzca, como la actividad investigativa,
deberia estar siempre y sobre todo sujeta a los controles sociales que una comunidad posee. Jo-
nas (1997), en esta misma linea y planteando una responsabilidad de largo alcance, denomina
“vigilancia factica” a este tipo de control sobre el conocimiento y el hacer humano. Aqui, la respon-
sabilidad por lo actuado en cada area especifica de intervencién humana, por ejemplo, la actividad
cientifica, se eleva a la categoria de obligacién moral para con la humanidad toda, presente y fu-
tura. Una segunda postura, opuesta, es denominada “completamente liberalizadora” (laissez-faire).
Aqui se piensa que el conocimiento, el impulso a conocer como capacidad infinita humana, no
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deberia restringirse o controlarse: es este un derecho fundamental inalienable, en el mismo sen-
tido que el derecho a la libertad o la vida. La empresa cientifica, en tanto ambito donde se produce
un tipo de conocimiento altamente especializado y valorado en nuestras sociedades occidentales
no puede, pues, ser objeto de restricciones, de lo cual se deriva que las acciones que pueden llevar
a producirlo tampoco deben limitarse. Por ultimo, una “opcién intermedia moderada” (middle-of-
the-roadism), ubicada entre estas dos posturas anteriores, hace referencia a que el conocimiento
es un bien entre otros, bien individual y también social (cada quien y todos nos beneficiamos de
él), por lo tanto, las posibilidades del conocer y sus acciones especificas para lograrlo deberian
estar sujetas a las mismas condiciones limitantes que los otros bienes y metas individuales-so-
ciales. En estalinea, se entiende que la investigaciéon humana que denominamos cientifica es parte
del interés publico y, como tal, estd sometida a su fuente potencial de constricciones consensua-
das en la comunidad de la que es parte. Un marco normativo adecuado, tarea de las instituciones
vigentes, funcionaria a la vez como habilitacién y proteccién de este tipo de practicas especializa-
das sobre los ciudadanos en cuestion. En acuerdo con esta posicion intermedia sobre el cono-
cimiento en general y el saber-hacer de la ciencia en especial, es que sostenemos que este tipo
de investigaciones big data no pueden quedar excluidas de los érdenes prescriptivos necesarios
para la convivencia ciudadana y el cuidado de los otros involucrados, vulnerables y vulnerados,
en estas practicas.

Hemos intentado desarrollar uno de los mayores desafios que enfrentan las ciencias so-
ciales en la actualidad relacionado con el caracter mitoldgico sobre la objetividad en el manejo de
los big data. Esta intencion cientifica vuelve a revivir antinomias antiguas entre enfoques cuantita-
tivos y cualitativos, con renovados entusiasmos de la mano de las novedades tecnoldgicas, sin
atender, pues, el peligro que significa su aplicacion ritualista y desinteresada por los sujetos reales
que existen detras de las cuantificaciones algoritmicas. Como reaccidn a esto aparecen posturas
de rechazo radical y desconocimiento de las potencialidades y utilidades metodoldgicas de este
tipo de técnicas. Un punto intermedio, moderado, seria atender las nuevas problematicas y/o con-
flictos que el uso de los big data conlleva. En este caso, su utilizacién no suele incluir, al modo de
la investigacion estandar, posibles dafos que puedan provocar dolor fisico, psicoldgico o riesgo
de mortalidad —“clasicos” de las investigaciones bioéticas o psicoéticas tradicionales—. Aparecen
conflictos, en algun sentido menos tangibles, tales como uso de datos personales a gran escala o
participacion en investigaciones sin un consentimiento especifico, pero sin consecuencias direc-
tas o dafos para quienes participan.

Si tomamos en cuenta que los grandes datos proceden de innumerables fuentes que for-
man parte de nuestra cotidianidad, es necesario que las instituciones favorezcan la informacién
publicay el cuidado del ciudadano. De ese modo, ademds de las agencias cientificas y los comités
de ética, las personas participantes podrian verse motivadas a comprometerse con un debate que
les compete, recuperar su voz y trabajar conjuntamente para la transformacién de una cultura
cientifica actual. En palabras de Clifford (2012):

El tema en cuestién es de qué manera el orden moral se conforma en una comunidad,
y no, principalmente, cual es la manera que los investigadores consideran virtuosa. El
desafio para quienes escriben sobre cultura no es el de limitar sus perspectivas
morales a sus propios principios genéricos y neutrales, sino el de involucrarse en el
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mismo espacio moral de la gente que estan estudiando. Desde esta perspectiva, las
estrategias de investigacion no se legitiman en términos de ‘robustez experimental’,
sino en términos de ‘vitalidad y vigor' para iluminar_el modo en gque podemos generar
bienestar humano. (p. 317, el subrayado es nuestro)

Se trata de una deliberacién conjunta —instituciones, empresas, investigadores, participan-
tes—, atendiendo a novedosos modos de investigar, pero nunca desatendiendo, como sostuvimos
desde Ricoeur (2006), el ejercicio de una sabiduria practica. Esta ultima nos plantea siempre el
desafio de “inventar las conductas que mejor satisfagan lo mas posible la excepcioén, traicionando
lo menos posible la regla” (p. 294).
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