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Etica de la investigacion en la era MySpace
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Una nueva tendencia en la comunicacién de los ado-
lescentes por Internet es el uso de paginas Web de inter-
conexién social'. Ejemplos de estas péaginas incluyen
www.myspace.com y www.facebook.com. Es bien cono-
cido que los adolescentes son dvidos usuarios de Inter-
net, sugiriendo los datos que mas del 90% de este grupo
de edad tienen acceso a la red en las escuelas o en el ho-
gar? y la mayor parte refieren un uso diario®. De estos
adolescentes usuarios de Internet, se estima que el 55%
de norteamericanos de 12 a 17 afos de edad utilizan pé-
ginas Web de redes sociales en linea*. En la actualidad
una de las mds populares de estas paginas, MySpace,
recibe alrededor de 38 millones de visitantes individua-
les, de los que un 25% son menores>S,

Las pdginas Web de interconexién social permiten
que cualquier usuario cree un perfil personal de la pagi-
nay se conecte con otras personas que tienen perfiles en
dicha pagina Web. Los perfiles personales de la Web
pueden incluir fotografias personales, peliculas caseras,
anotaciones del diario personal, y listas de favoritos (p. ej.,
aficiones, peliculas), en cualquier combinacién elegida
por el propietario del perfil. Los perfiles pueden mos-
trarse publicamente (disponibles para cualquier visitante
de la pdgina Web con independencia de que sea o no
miembro de MySpace) o de forma privada (disponibles
s6lo con permiso del propietario del perfil). En estas pa-
ginas Web la interconexion social se establece de diver-
sas formas. En general, los propietarios del perfil esta-
blecen una lista de “amigos” en linea cuyos perfiles se
caracterizan como enlaces en el propio perfil. Los pro-
pietarios del perfil pueden buscar nuevos conocidos
echando un vistazo a otros perfiles en la pagina Web.
Los perfiles de la Web también ofrecen la oportunidad
de que los visitantes cuelguen piblicamente comenta-
rios sobre otros perfiles personales. Toda comunicacién
por correo electrénico se produce directamente de un
perfil a otro; no se usan direcciones personales de co-
rreo electrénico.
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Los informes anecdéticos y estudios sugieren que, en
sus perfiles disponibles publicamente en la Web, mu-
chos propietarios de estos perfiles muestran informacion
personal sobre sus relaciones, conducta sexual, conduc-
tas de riesgo para la salud, como el consumo de sustan-
cias, y preocupaciones relacionadas con la salud mental,
como la depresién’®. Para los médicos e investigadores
interesados en estudiar o modificar las conductas de
riesgo de los adolescentes, las paginas Web de interco-
nexidn social representan un nuevo universo tanto por el
volumen de participacién de adolescentes que las usan
como porque es posible, como minimo en teoria, obte-
ner gran cantidad de informacién sobre los adolescentes
mediante lo que deciden exponer publicamente.

La investigacion acerca de adolescentes que usan pa-
ginas Web de interconexién social podria conducirse
mediante diversas modalidades. En primer lugar, los in-
vestigadores podrian obtener datos observacionales a
partir de los perfiles de adolescentes, expuestos en la pa-
gina Web sin contactar con ellos. En general, este méto-
do de investigacién implica la observacién de informa-
cién publica y puede considerarse exento de la
aprobacién por parte de un comité de revision institucio-
nal (CRI). En segundo lugar, los investigadores podrian
usar una pagina Web de interconexién social para iden-
tificar y comunicarse con los individuos potenciales
para su reclutamiento en un estudio de investigacion. En
tercer lugar, los investigadores podrian usar la funciona-
lidad de una pagina Web de interconexién social sin una
intervencién. Un ejemplo seria el reclutamiento perso-
nal de los individuos con el objetivo de que se registra-
ran para pertenecer a un grupo MySpace relacionado
con la salud como intervencion.

Tipicamente pedir a los adolescentes que proporcio-
nen voluntariamente informacién sobre conductas de
riesgo relacionadas con la salud con objetivos de inves-
tigacién ha cosechado exdmenes minuciosos y estrictos
de los comités de investigacion institucional, pero no
estd claro si la obtencién de esta misma informacién a
través de las pdginas Web de interconexién social se
consideraria o deberia considerarse lo mismo. En el pre-
sente articulo se abordaran los aspectos éticos y regula-
dores en la conduccién de la investigacién sobre adoles-
centes utilizando paginas Web de interconexion social.

BUSQUEDA DE UNA ANALOGIA APROPIADA

La investigacion sobre la pagina Web MySpace po-
dria considerarse andloga a escuchar las conversaciones



que se producen en un lugar publico, como una cafete-
ria. Los individuos incluidos en la investigacion han es-
cogido permanecer en una cafeteria, entienden que sus
conversaciones pueden ser escuchadas y su grabacién a
menudo implica s6lo un riesgo minimo. Sin embargo,
aunque se mantengan en un lugar publico, estas conver-
saciones se dirigen a un publico privado. Los individuos
considerarian que escucharlas es, como minimo, una
groseria o una falta de respeto, y una invasioén inapro-
piada y no consentida de la privacidad en el peor de los
casos. Aunque esta analogia puede comprenderse facil-
mente, no reproduce la relacién entre el investigador y
el sujeto que se conecta a una pagina Web de intercone-
xién social. Estas p4ginas son un mecanismo mediante
el que los individuos publican voluntariamente informa-
cién personal, incluida la informacién de contacto en un
foro publico global. A diferencia de una cafeteria, la in-
tencion de los participantes es que esta informacion pri-
vada esté disponible para un publico méds amplio, aun-
que es de suponer que no esperan o pretenden que los
investigadores sean parte de dicho publico.

Una mejor analogia para la investigacion sobre pagi-
nas Web de interconexién social seria la investigacion
sobre anuncios personales en un periddico. Al igual que
el perfil de MySpace, la intencién del anunciante es que
la informacién esté disponible para el piiblico e invita a
la correspondencia. Tanto los anuncios personales como
el perfil en MySpace pueden contener informacién muy
personal e intima, pero dicha informacién ha sido selec-
cionada por su propietario para que se publique en un
foro publico. Los “individuos” pueden asegurar que su
intencién no era que la informacién se usara con objeti-
vos de investigacion, pero posiblemente no pueden afir-
mar que la informacién era de caracter privado.

(BRINDA LA INVE$TIGACICN SOBRE PAGINAS WEB
DE INTERCONEXION SOCIAL UNA OPORTUNIDAD
PARA OBTENER INFORMACION SOBRE SALUD

DE LOS ADOLESCENTES QUE NO ESTA
DISPONIBLE DE OTRO MODO?

La investigacién utilizando estas pdginas Web confie-
re diversas ventajas que son exclusivas de esta modali-
dad. En primer lugar, dichas paginas Web proporcionan
una base de datos de adolescentes que es mucho mas
amplia que la obtenida en un sondeo tipico, una etnogra-
fia o un ensayo aleatorizado, controlado en medicina del
adolescente. En 2006, se estimé que las 10 principales
paginas Web de interconexién social atrajeron 60 millo-
nes de visitantes individuales; el pasado afio se estimé
que s6lo para la pagina MySpace la tasa de crecimiento
fue del 167%>°. En segundo lugar, la carga administrati-
va asociada con la investigacién sobre una pigina Web
de interconexién social es espectacularmente mds baja
que los métodos de investigacion tradicionales debido a
la facilidad de identificacién y reclutamiento de los indi-
viduos. En tercer lugar, los estudios observacionales so-
bre conductas de los adolescentes pueden conducirse
con la exencién de una revision de los CRI. Por ultimo,
la investigacion sobre estas paginas Web podria propor-
cionar una oportunidad sin precedentes para estudiar y
modificar las conductas de riesgo de los adolescentes.
Se considera que éstos son una poblacién en general
sana, procediendo la mayoria de riesgos para la salud de
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las conductas en las que corren riesgos, como el consu-
mo de sustancias y la actividad sexual®?. Aunque la in-
vestigacion ha producido muchos instrumentos de criba-
do valiosos de las conductas de riesgo que pueden
usarse en ambitos clinicos, los adolescentes se encuen-
tran entre la poblacién con menos probabilidades de vi-
sitar a un médico. Los estudios sugieren que los adoles-
centes de clase socioecondémica desfavorecida o que
participan en conductas de riesgo para la salud tienen
pocas probabilidades de solicitar asistencia médica'?2,
Para los adolescentes que visitan a un médico, a muchos
no se les formulan preguntas sobre conductas en las que
corren riesgos, como el consumo de sustancias y la acti-
vidad sexual®®. Deben idearse estrategias innovadoras
para identificar a los adolescentes que estdn consideran-
do conductas de correr riesgos o participan en ellas, con
el objetivo de generar ideas para los esfuerzos de pre-
vencién e intervencion. Las pdginas Web de intercone-
xién social pueden proporcionar una modalidad nueva y
eficiente para esta investigacién. El valor de cualquier
estudio concreto que use estas paginas Web dependera
de una diversidad de factores, pero estos problemas no
son exclusivos de la investigacién que usa estas paginas
Web.

(FAVORECE LA INVESTIGACION SOBRE PAGINAS
WEB DE INTERCONEXION SOCIAL UNA SELECCION
IMPARCIAL DE INDIVIDUOS?

La investigacién usando estas paginas Web no pro-
porciona un acceso a una muestra aleatoria de adoles-
centes; proporciona acceso a una muestra de adolescen-
tes usuarios de Internet. Sin embargo, es razonable
concluir que proporciona acceso a una muestra repre-
sentativa de adolescentes. Los estudios han demostrado
que la mayoria abrumadora de los adolescentes de Esta-
dos Unidos tienen acceso a Internet en su domicilio o en
la escuela®-?®, Mds de la mitad de adolescentes de 12 a
17 afios de edad usan una pigina Web de interconexion
social en linea*. Estas paginas Web proporcionan acceso
gratuito y una participacién abierta. Los estudios han
sugerido que la distribucién racial de los propietarios
del perfil es comparable a la de la poblacién de Estados
Unidos, sugiriendo algunos unas mayores representacio-
nes de minorias en dichas paginas Web%?'. La disponibi-
lidad y popularidad de estas paginas entre los adolescen-
tes podria proporcionar un reclutamiento tan o mas
imparcial de individuos que algunas de las modalidades
tradicionales para la investigaciéon en adolescentes,
como las clinicas o escuelas.

PROTECCION DE LA CONFIDENCIALIDAD

En la publicacién de datos relativos a estas pdginas
Web, una preocupacién es el mantenimiento de la confi-
dencialidad de los individuos. Muchos adolescentes
cuelgan su nombre y su fotografia en el perfil piblico de
la Web, un nimero menor cuelga su nombre y apellidos,
ndmero de teléfono o direccion®. A pesar de que esta
informacién es publica, los investigadores deben seguir
usando los mismos estdndares de proteccién de la confi-
dencialidad que en cualquier otro estudio de investiga-
cién para evitar una vinculacioén personal identificando
y potencialmente afectando a la informacién. La exis-
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tencia de informacion identificable en una pagina Web
publica no justifica su revelacién secundaria en una pre-
sentacion o publicacién. Una analogia podria ser los an-
tecedentes policiales de adolescentes implicados en el
consumo de drogas, o victimas de agresiones sexuales.
En general, las noticias publicadas por los medios de co-
municacion no revelan los nombres de estos individuos,
en particular si son menores, aun cuando legalmente po-
drian hacerlo. Hay otros ejemplos de investigaciéon que
serian permisibles desde un punto de vista legal segin
las regulaciones sin una revisién de un CRI?® (p. €j., la
investigacion sobre pacientes con muerte cerebral) pero
que suscita preocupaciones morales que sugieren que
deben establecerse unos estdndares elevados para la re-
vision y el consentimiento de un CRI.

LA INVESTIGACION SOBRE PAGINAS WEB
DE INTERCONEXION SOCIAL ¢(INVADE DE FORMA
INAPROPIADA LA PRIVACIDAD?

Con las nuevas tecnologias, los investigadores pueden
invadir mas que nunca la vida de los adolescentes. Se
han conducido estudios en los que los individuos renun-
ciaron voluntariamente a la privacidad permitiendo que
se colocaran cdmaras en sus automéviles o proporciona-
ron los diarios de sus emociones después del coito utili-
zando ordenadores de mano o PDA®-3! (Personal Digital
Assistant). Con respecto a la investigacion sobre paginas
Web de interconexién social, la cantidad y tipo de datos
disponibles sobre los perfiles de adolescentes en la Web
varfan segiin el dmbito de seguridad. Los adolescentes
conectados a estas paginas Web tienen la opcién de pro-
tegerse de un escrutinio no deseado con un ajuste “priva-
do” de sus perfiles, lo que permite un acceso sélo selec-
tivo por parte de las personas elegidas. Los adolescentes
que eligen establecer su perfil de manera “piblica” per-
miten que cualquier visitante de la pagina los vea. Por lo
tanto, los adolescentes que crean un perfil en la Web eli-
gen el nivel de privacidad en el que se sienten cémodos
y légicamente no pueden quejarse de que la intromision
de un investigador se produjo sin su permiso.

Aunque los perfiles en la Web estdn disponibles de
forma publica puede argumentarse que los adolescentes
no cuelgan su informacién personal con la intencién de
convertirse en un sujeto de investigacién. También pue-
de argumentarse que atraer la atencién de los investiga-
dores con el contenido del propio perfil es menos peli-
groso que otra atencién que el perfil del adolescente
puede atraer, como la de los acosadores o una solicita-
cién de relaciones sexuales no deseadas. Los estudios
han demostrado que el 10-20% de adolescentes conecta-
dos en linea han sido el objetivo de una solicitacién no
deseada de relaciones sexuales®?. Ademds, las pruebas
anecdodticas sugieren que algunas empresas y universi-
dades buscan en Internet informacién sobre potenciales
empleados y estudiantes**33. Por lo tanto, mostrar infor-
macion personal sobre las conductas de riesgo también
puede producir un impacto adverso en las futuras opor-
tunidades de empleo o educativas del adolescente. Sin
duda, ésta es otra consecuencia no deseada para el posee-
dor del perfil. Para los investigadores que reclutan a
individuos a través de paginas Web de interconexién so-
cial, reclutar a adolescentes en un proyecto de investiga-
cioén a través de estas paginas Web les puede poner so-

28 Pediatrics (Ed esp). 2008;65(1):26-30

bre aviso de hasta qué punto llega a ser publica la infor-
macién que cuelgan. Sin embargo, aun cuando los ries-
gos de ser el sujeto involuntario de una investigacion
son menores que los de la vida diaria, no significa que
sea aceptable que se reclute a los individuos como suje-
tos de una investigacion sin su consentimiento expreso o
de un sujeto indirecto apropiado, como los padres.

CONSENTIMIENTO INFORMADO
DE LA INVESTIGACION SOBRE ADOLESCENTES
EN PAGINAS WEB DE REDES SOCIALES

El consentimiento informado es un principio bésico
de la investigacién que incluye a seres humanos?. Exis-
ten tres niveles de consentimiento a considerar en rela-
cioén con la investigacion con adolescentes utilizando es-
tas paginas Web: consentimiento del participante en la
investigacion o del tutor, consentimiento de la comuni-
dad de MySpace y consentimiento de la propia empresa
MySpace.

Consentimiento del participante en la investigacion
o del tutor

En general, los CRI exigen el asentimiento del ado-
lescente y el consentimiento de los padres para la parti-
cipacioén del adolescente en un proyecto de investiga-
ci6n?’. Por lo tanto, el reclutamiento de adolescentes a
través de una de estas paginas Web para un proyecto de
investigacion requiere la obtencién del consentimiento
de los padres. Sin embargo, en algunas situaciones de
investigacion, merece la pena sopesar los riesgos y be-
neficios individuales para el adolescente asociados a ob-
tener el consentimiento de los padres.

Considérese la situacién siguiente en la que un ado-
lescente de 16 afios de edad revela informacién identifi-
cable sobre consumo personal de drogas en su perfil en
la Web disponible publicamente. Un investigador desea
contactar con este adolescente para que participe en una
intervencién cuyo objetivo es reducir el consumo de
drogas. En situaciones como ésta, para el adolescente el
cociente riesgo/beneficio puede ser mds favorable si se
le recluta sin el consentimiento de sus padres. En fun-
cién de la cantidad de informacién proveida en el perfil
MySpace de los individuos, el investigador puede tener
datos sobre la educacién, vida familiar, aficiones e inte-
reses del individuo. Esta informacién permite que el in-
vestigador evalde si el adolescente puede proporcionar
el consentimiento para participar en la investigacion.
Sin embargo, el investigador no sabe con seguridad si el
individuo puede proporcionar un consentimiento cohe-
rente.

Considérese una situacion similar en la que un amigo
preocupado acompana a un adolescente de 16 afnos de
edad a una clinica de rehabilitacién para drogodepen-
dencias. Al llegar a la clinica, se le pide que participe en
un estudio de investigacion que usara la informacién ob-
tenida a partir de la evaluacién de su consumo. En este
caso, el investigador tampoco tiene ninguna forma de
saber cudl es la capacidad real del individuo potencial
para proporcionar el consentimiento informado después
de este breve contacto.

Estd claro que la comunidad de investigacién estd
mds acostumbrada y se siente mds cdmoda con la idea



de evaluar la capacidad para proporcionar el consenti-
miento informado a través de un contacto personal o por
teléfono. Sin embargo, la evaluacién de la capacidad de
los individuos usando paginas Web de interconexién so-
cial no debe someterse a un mayor nivel de rigor del que
en la actualidad se establece a través de cualquier otro
método de comunicacién. La informacién presentada en
los perfiles personales de la Web de los potenciales su-
jetos de la investigacion proporciona a los investigado-
res datos valiosos sobre su capacidad para proporcionar
el consentimiento informado. En el perfil pueden mos-
trarse el nivel de educacion, las habilidades de lenguaje
y de razonamiento, al igual que los intereses personales
del individuo, proporcionando tanta o mds informacion
que la que se obtendria en una entrevista personal breve.
Durante el proceso de reclutamiento de los sujetos, la
comunicacion a través del correo electrénico o el teléfo-
no también proporciona informacién sobre la capacidad
del individuo para proporcionar el consentimiento. Esta
comunicacion es de particular importancia en la investi-
gacion relacionada con estas paginas Web debido a la
posibilidad de que el perfil en la Web pueda ser inventa-
do; no esta clara la frecuencia con la que ocurre. Aun-
que las paginas Web de interconexion social plantean
nuevos retos en la evaluacién de la capacidad de los
adolescentes para proporcionar un consentimiento cohe-
rente, estos retos no son cualitativamente mayores que
los ya afrontados en el reclutamiento de adolescentes en
persona o a través de otros métodos de investigacién. En
resumen, pueden efectuarse evaluaciones personales del
perfil personal de la Web relativas a la capacidad del
adolescente para proporcionar el consentimiento y es
probable que tan razonables como las que pueden obte-
nerse en un breve contacto personal. El CRI de la propia
institucién puede y debe evaluar un proyecto de investi-
gacion individual para determinar cudl es la mejor estra-
tegia para obtener el consentimiento informado de dicho
proyecto.

Consentimiento de la comunidad MySpace

Algunos investigadores han suscitado preocupaciones
relativas a qué obligaciones tienen los investigadores
hacia la comunidad MySpace. Las sugerencias han in-
cluido la obtencién del consentimiento de la comunidad
MySpace o el requisito de que los investigadores sean
miembros de esta comunidad. Cuando se evalda la vali-
dez de estas preocupaciones y sugerencias, una primera
consideracion es la definicion de comunidad. Cuando se
conduce una investigacion, el término comunidad suele
implicar a un grupo de individuos con una identidad dis-
tintiva. Esta identidad debe tenerse en cuenta y respetar-
se cuando se efectia investigacion dentro de dicha co-
munidad. Por ejemplo, cuando se conduce un estudio de
investigacion sobre un grupo de apoyo en linea para las
supervivientes de una violacidn, el investigador deseara
claramente obtener una respuesta y la aprobacién del
moderador de dicho grupo y, acto seguido, anunciard su
presencia como investigador en el grupo. Con una pagi-
na Web de interconexién social como MySpace, la co-
munidad estd formada por millones de individuos sin as-
pectos definidos que les vinculen mds que el hecho de
compartir el mismo espacio en linea. Los propietarios
de perfiles incluyen personas de todos los sexos, razas,
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culturas y una amplia variedad de edades. Los usuarios
de MySpace son una comunidad tanto como lo son los
usuarios de los teléfonos celulares.

Aun cuando se conduzca investigacidon sobre una co-
munidad extensa que posea una identidad distintiva,
como la comunidad afroamericana o la comunidad de
supervivientes de un cdncer, la obtencién del consenti-
miento del grupo en conjunto es intil. {Quién en reali-
dad puede hablar en representacion del grupo de super-
vivientes de un cancer? Esta es una pregunta que no
puede responderse. Aunque obtener el consentimiento
del grupo es un noble objetivo identificado con frecuen-
cia en la investigacién demografica, el proceso y los ob-
jetivos no pueden definirse operativamente u obtenerse
de forma concreta.

Algunos investigadores han formulado la cuestién de
si los investigadores de una pdgina Web de intercone-
Xidn social tienen la obligacién de convertirse en miem-
bros de piginas Web como MySpace y crear perfiles
personales en la Web para manifestar su respeto a la co-
munidad de la pagina. No estd claro de dénde procede
esta obligacién, porque no es un principio de investiga-
cion ética general. Sin duda, unirse a MySpace confiere
ventajas a los investigadores, como promover esfuerzos
de buena fe para revelar los objetivos de la investiga-
cién a los otros miembros o brindar una oportunidad
para interaccionar con los otros miembros. Sin embargo,
no es de esperar que los investigadores se unan a todos
los grupos en los que conducen investigacién. Por ejem-
plo, no es previsible que un investigador que estudie el
resultado del embarazo haya experimentado un embara-
zo para conducir dicha investigacién. Por lo tanto, unir-
se a MySpace como investigador puede ser un acto vir-
tuoso pero no debe considerarse una obligacién.

Consentimiento de MySpace, la empresa

Cuando se conduce investigacién sobre una pagina
Web concreta como MySpace, ;es necesario el consen-
timiento de la empresa? Una primera consideracién es
que las condiciones y términos de MySpace afirman ex-
plicitamente que el contenido de los perfiles de la pagi-
na Web no es de su propiedad, lo que implica que di-
chos perfiles son propiedad exclusiva de los individuos
que los crean®. En segundo lugar, como organizacién
empresarial cuya preocupacién primaria son los benefi-
cios, no se puede suponer que los investigadores de
MySpace tienen permiso para hablar en representacion
de todos los propietarios de perfiles de la padgina Web.
Por ultimo, algunos investigadores consideran que no es
necesario contactar con la empresa con el objetivo de
obtener su permiso para conducir la investigacién usan-
do su pagina Web, ya que seria lo mismo que contactar
con cada una de las compaifiias telefénicas con la finali-
dad de solicitar permiso para conducir un sondeo con un
marcado aleatorio de nimeros de teléfono. Contactamos
con MySpace para invitar a la empresa a hacer comenta-
rios sobre el contenido de este articulo pero no recibi-
mos respuesta.

En resumen, cuando se conduce una investigacion so-
bre una pdgina Web determinada de redes sociales,
como MySpace, no se dispone todavia de una base ética
clara para requerir su consentimiento como grupo u or-
ganizacion.
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CONCLUSION

Cada nueva tecnologia brinda nuevas oportunidades y
plantea nuevos retos al mundo de la investigacién. He-
mos ofrecido un marco ético de orientacion para los
investigadores, patrocinadores y comités de revision
institucional con el objetivo de que tomen decisiones in-
formadas y apropiadas.
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