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Capitulo |
Fundamentos y contexto

1. INTRODUCCION

La investigacion con personas y comunidades con diversidad de género y sexualidad (DGS) exige un
abordaje cuidadoso de riesgos principalmente sociales: estigma, discriminacion, P

violencia, pérdida de empleo o vivienda, y consecuencias por divulgacion :
involuntaria de informacion sensible (“outing”). En comparacion con otras A\
poblaciones, la vulnerabilidad suele ser situacional y depende del r
contexto historico, cultural y legal en que se desarrolla el estudio, asi
como del grado de visibilidad publica de la identidad (outness) de cada
participante. Por ello, las decisiones metodolégicas (donde se recluta,
como se registra la identidad, como se almacena el consentimiento, qué
se publica) forman parte integral de la reduccion de dafo.

2. MARCO NORMATIVO CHILENO

y

La Ley N° 21.120 reconoce y protege el derecho a la identidad de género y establece garantias y principios
con implicancias directas para investigacion social, biomédica y de salud publica. Define identidad de género
como la conviccion personal e interna de ser hombre o mujer tal como la persona se percibe a si misma,
pudiendo corresponder o no con sexo y nhombre registral; y sefiala que el ejercicio de este derecho puede o
no involucrar modificaciones corporales, siempre que sean libremente escogidas.

Como principios relevantes, la ley consagra la no patologizacion (la identidad trans no debe ser tratada como
enfermedad), la no discriminaciéon arbitraria, la confidencialidad (resguardo reservado de antecedentes
considerados datos sensibles), la dignidad en el trato, y, respecto de nifias, nifios y adolescentes, el interés
superior y la autonomia progresiva. Ademas, establece el caracter reservado de los procedimientos de
rectificacion y que la informaciéon vinculada es dato sensible. Aunque el objeto de la ley se centra en
rectificacion registral, estos principios orientan estandares minimos de trato, lenguaje y resguardo en toda
investigacidon que involucre identidad y/o expresion de género.

3. CONCEPTOS OPERATIVOS: CAPAS DE SEXO, GENERO
Y ORIENTACION

Para formular preguntas de investigacion y construir instrumentos, es util distinguir capas analiticas: sexo
asignado al nacer; identidad de género (como la persona se reconoce); expresion de género (manifestacion
externa: vestimenta, modos de hablar, interaccién social); y orientacion sexual (atraccién emocional,
romantica y/o sexual). Estas capas no se reducen a categorias binarias y pueden variar en el tiempo. Por ello,
los instrumentos deben permitir autoidentificacion, incluir opciones de respuesta no binarias y ofrecer la
alternativa de no responder, especialmente cuando el dato no sea esencial.
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Capitulo Il
Diseno y criterios éticos

4. ETIQUETAS, PERTENENCIA COMUNITARIA'Y
LENGUAIE

Las comunidades DGS no son monoliticas. Existen identidades, practicas y pertenencias diversas segun
edad, clase, razal/etnia, nacionalidad, religiéon, lengua y territorio. Los

términos aceptables cambian segun historia generacional y contexto - : e
cultural; ciertas palabras han sido reapropiadas por algunos grupos, { == N ||I
mientras que siguen siendo ofensivas para otros. En investigacion, un | K K Rt
criterio de buena practica es permitir que las personas indiquen el e

nombre, pronombres y términos con los que desean ser referidas, y '.' O -

realizar pilotajes cualitativos (entrevistas cognitivas, focus groups) para ‘o ®
identificar preferencias lingulisticas y evitar lenguaje no aceptante. l ! : % E

5. PREVALENCIA Y PROBLEMAS METODOLOGICOS DE
MEDICION

Las estimaciones de prevalencia suelen estar limitadas por cémo se mide ‘sexo’ y por la omisién de identidad
de género y orientacién en registros administrativos. Incluso cuando se pregunta, la autoidentificacion puede
ser menor por temor a discriminacién. En estudios basados en registros clinicos, la reticencia a revelar
identidad u orientacién a prestadores puede subestimar la prevalencia y sesgar resultados. En consecuencia,
los protocolos deben explicitar cdmo se medira DGS (si corresponde), el caracter sensible del dato y cémo se
evitara que la medicién genere dafio.

6. CONTROVERSIAS HISTORICAS Y LECCIONES PARA LA
ETICA DE INVESTIGACION

La historia de investigaciéon con poblaciones DGS incluye episodios de alto riesgo ético, como estudios
observacionales con engafio que expusieron a participantes a identificacion en periodos de criminalizacion, y
practicas clinicas e investigativas patologizantes. Asimismo, existen controversias en investigacion con
personas intersex, incluyendo intervenciones no terapéuticas y practicas de evaluacion sensorial en infancia
que han sido cuestionadas por potencial dafio psicoldgico y falta de resguardos regulatorios. Estas lecciones
justifican una sensibilidad reforzada frente a consentimiento, confidencialidad y evaluacion de
beneficio/riesgo, asi como un enfoque explicito de no patologizacion.
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Capitulo IlI
Participacion y salvaguardas

7. VULNERABILIDADES Y RESILIENCIAS EN POBLACION
DGS: DIMENSION CULTURAL Y SOCIAL

Muchas personas DGS han experimentado prejuicio, discriminaciéon o violencia en contextos familiares,
escolares, laborales o de atencion. Estos ‘estresores relacionados a la identidad’ se asocian a resultados
negativos en salud mental y bienestar, y pueden influir en disposicién a participar o en la forma de responder.
En grupos étnicos minoritarios pueden coexistir opresiones (racismo, pobreza, exclusion) que incrementan
vulnerabilidad. Al mismo tiempo, existen resiliencias comunitarias: redes de apoyo, organizaciones, espacios
seguros y estrategias de afrontamiento; su consideracion mejora la pertinencia del disefio y evita enfoques
deficitarios.

8. VULNERABILIDADES Y RESILIENCIAS EN POBLACION
DGS: EDAD. NINEZ/ADOLESCENCIA Y VEJEZ

En nifiez y adolescencia, un riesgo especifico es la revelacion involuntaria a padres, cuidadores o pares, lo
que puede producir violencia, expulsiéon del hogar o dafio psicolégico. Por ello, ademas de analizar si
corresponde solicitar autorizacion parental, el disefio debe prever alternativas reales para acompafamiento
por adultos imparciales de confianza y rutas de derivaciéon ante riesgo de autolesién. En adultos mayores, la
‘costumbre’ de ocultar identidad por experiencias pasadas de criminalizacion o patologizacion puede persistir;
se requiere proteccion reforzada de privacidad, especialmente en instituciones de cuidado donde existe
riesgo de maltrato por identidad.

9. VULNERABILIDADES Y RESILIENCIAS EN POBLACION
DGS: ESTATUS LEGAL Y PROTECCION

La vulnerabilidad también depende del marco legal y su aplicacion. En el contexto chileno, la Ley 21.120
establece principios de no discriminacion, confidencialidad y dignidad en el trato que deben considerarse
como estandar minimo. En estudios transfronterizos o comparados, el protocolo debe identificar riesgos
especificos por jurisdiccion (por ejemplo, ausencia de leyes antidiscriminacién, criminalizacion), porque ello
afecta riesgos por outing y obliga a medidas mas estrictas de proteccion.
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Capitulo IV
Datos, gestion y comunicacioén

10. VULNERABILIDADES Y RESILIENCIAS EN POBLACION
DGS: SELECCION DE SUJETOS Y CRITERIOS DE
INCLUSION

La seleccion de participantes debe justificar inclusiones y exclusiones. Excluir de

manera sistematica a personas DGS por conveniencia o por supuestos no _).{_
justificados vulnera el principio de justicia y reduce validez externa. En et lfw‘."‘\/\
estudios generales (no focalizados), es aconsejable que instrumentos y é l.ﬂ
. . T . . N P L
formularios ‘hagan espacio’ para la posibilidad de participantes DGS (por ; o) S o’ ;
ejemplo, usar ‘pareja/conyuge’ en lugar de categorias heteronormativas). f /'.'. & 5
En estudios focalizados, se debe justificar el segmento DGS especifico (p. i LY \ e "‘
ej., transmasculinidades, bisexualidad, intersex) y evitar extrapolar g!ft\ . ’i"
hallazgos de un subgrupo a toda la poblacién. T & T

11. VULNERABILIDADES Y RESILIENCIAS EN POBLACION
DGS: RECLUTAMIENTO Y CONSENTIMIENTO: RIESGOS,
COERCION Y SESGOS DE SELECCION

RECOMENDACION CEll
Diversificar fuentes de reclutamiento y proteger a personas no visibles publicamente.

El reclutamiento debe disefiarse para proteger seguridad, privacidad y confidencialidad, tanto en modalidades
presenciales como electrénicas. Un riesgo metodolégico central es el sesgo de seleccion: reclutar solo en
clinicas, centros u organizaciones explicitamente DGS puede producir una muestra compuesta por personas
con mayor outness o dispuestas a asumir el riesgo de ser identificadas, limitando generalizacién. Este sesgo
debe minimizarse cuando el objetivo es inferir a la poblacion mas amplia.

En muestreos en red (bola de nieve o muestreo guiado por respondentes), se recomienda educar a
participantes reclutadores sobre limites de su actividad para reducir coercion: limitar cuantas veces se
menciona el estudio y restringir la accion a entregar un folleto o informacion neutra. Cuando se recolecta
informacion sobre ‘sujetos secundarios’ (personas no contactadas ni consentidas sobre las cuales
participantes reportan datos), el protocolo debe incorporar protecciones adicionales por riesgo de dafo
comunitario, especialmente en comunidades pequefas donde outing por asociacioén es plausible.

CEll - Universidad del Desarrollo | 6



GUIA PARA INVESTIGADORES UDD

Universidad del Desarrollo

12. MODIFICACION O EXENCION DE LA FIRMA DEL
CONSENTIMIENTO INFORMADO Y DE SU
DOCUMENTACION

RECOMENDACION CEll

Evaluar la exencién de firma o el uso de una modalidad alternativa de documentacién cuando generar o
conservar un registro identificatorio adicional incremente innecesariamente el riesgo de identificacion,
revelacion de informacion sensible o afectacion de la privacidad de las personas participantes.

En investigaciones donde uno de los principales riesgos sea la identificaciéon o revelacién no deseada de
informacion, y donde el formulario firmado constituya un vinculo identificatorio adicional entre la persona y el
estudio, puede ser éticamente apropiado solicitar al CEIll una exencién de firma o una modalidad alternativa
de documentacion del consentimiento. Esto puede ocurrir, por ejemplo, en encuestas efectivamente
andénimas o en investigaciones sobre materias sensibles en las que conservar un formulario nominal aumente
innecesariamente el riesgo. La exencién de firma no equivale a ausencia de consentimiento. Cuando el
tratamiento de datos personales se funde en el consentimiento, el articulo 12 de la Ley N.° 19.628, en su
texto modificado por la Ley N.° 21.719, permite que este se manifieste verbalmente, por escrito, mediante un
medio electrénico equivalente o a través de un acto afirmativo inequivoco. La ley no exige, como regla
general, nombre ni firma, aunque corresponde al responsable poder acreditar que conté con el
consentimiento.

En grupos focales, prescindir de la firma puede reducir la generacién de registros identificatorios adicionales,
pero no elimina los riesgos de confidencialidad propios de una instancia grupal. Cuando el disefio requiere
mantener la identidad de las personas para contactos posteriores o seguimiento, la conveniencia de eximir la
firma debera evaluarse segun las caracteristicas del estudio y el mecanismo alternativo disponible para
documentar adecuadamente el consentimiento.

Capitulo V
Consideraciones especiales

13. GESTION DEL CONSENTIMIENTO EN REGISTROS
CLINICOS Y SISTEMAS INSTITUCIONALES

RECOMENDACION CEll
Evitar anotaciones reveladoras en fichas o sistemas institucionales.
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En entornos de salud, archivar copias del consentimiento en ficha clinica o dejar anotaciones en sistemas de
facturacion puede exponer identidad u orientacion si el participante no esta out a su equipo tratante o si existe
acceso amplio a la ficha. Cuando el estudio no incluye procedimientos
clinicos, conviene evaluar alternativas para almacenar consentimiento en el d F
archivo de investigacion, con controles de acceso. Si por norma institucional d
se requiere una anotacion en registro electrénico, el protocolo debe describir
cémo se redactara de manera no reveladora y quién puede acceder. =

3 — -

14. METODOLOGIA Y DISENO: ==
GENERALIZABILIDAD, SESGOS Y DISEMINACIO

RECOMENDACION CEll
Evitar reportes que faciliten reidentificacién por combinacion de atributos.

Los limites de generalizaciéon deben minimizarse en el disefio y reconocerse explicitamente en la
diseminacion. Dado que gran parte de la literatura ha priorizado a hombres gay blancos, existe riesgo de
extrapolacion indebida a otros subgrupos; un protocolo sélido explicita el alcance inferencial y, cuando sea
posible, incorpora estrategias de muestreo y analisis que reconozcan interseccionalidades (raza/etnia, edad,
pobreza, migracion).

Cuando se presentan resultados, debe evitarse describir combinaciones de atributos que permitan
reidentificar personas en comunidades pequefias. Ademas, la diseminacion debe considerar riesgo de ‘dafo
comunitario’: publicaciones o presentaciones pueden estigmatizar al grupo si usan marcos patologizantes o si
asocian identidades con conductas de riesgo sin contexto. Se recomienda revisar el lenguaje y, cuando
corresponda, incorporar retroalimentaciéon comunitaria.

15. SENSIBILIDAD CULTURAL Y CAPACITACION DEL
EQUIPO

RECOMENDACION CEll
Capacitar al equipo en nombres, pronombres y lenguaje aceptante.

El equipo debe revisar todos los documentos que veran participantes (afiches, consentimientos,
cuestionarios) para detectar lenguaje no aceptante. También debe considerarse la comunicacién no verbal:
sefiales de incomodidad o gestos estereotipados pueden afectar confianza y aumentar abandono del estudio.
La capacitacion del equipo debe incluir uso de pronombres, manejo de preguntas sensibles, respuesta ante
discriminacion observada en terreno y protocolos para corregir errores sin culpar a participantes.
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Capitulo VI
CIERRE

16. SEGURIDAD: PREVENCION DEL OUTING Y MANEJO
DE COMUNICACIONES

RECOMENDACION CEll
Usar comunicaciones neutras y canales seguros acordados.

Las medidas de seguridad deben anticipar que la divulgacion de identidad u
orientaciéon puede generar dafio. Esto incluye definir comunicaciones
neutras (asuntos de correo, mensajes de texto sin referencias explicitas),
horarios y canales preferidos por cada participante, y procedimientos
para entrevistas en lugares privados. En recoleccién en linea, se deben
considerar huellas digitales y riesgos de doxxing; el protocolo debe
justificar plataformas y configuraciones de privacidad.

17. INVESTIGACION PARTICIPATIVA Y TRABAJO CON LA
COMUNIDAD (CBPR)

RECOMENDACION CEll
Incorporar retroalimentacién comunitaria cuando corresponda.

Una estrategia robusta para aumentar pertinencia, confianza y calidad es incorporar enfoques de
investigacion participativa basada en la comunidad. Esto implica involucrar a miembros de la comunidad en
etapas de concepcion, disefio, implementacion, analisis e interpretacion, y comunicacion de resultados, con el
objetivo de influir cambios en salud, programas o politicas. La participacion comunitaria es especialmente
relevante en contextos de avance y reaccion politica, donde el riesgo y la aceptabilidad social cambian
rapidamente.

18. REFERENCIAS

CITI Program. Gender and Sexuality Diversity (DGS) in Human Research.

Ley N° 21.120. Reconoce y da proteccién al derecho a la identidad de género.

CEll - Universidad del Desarrollo | 9



