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Resumen

El andlisis de la produccion cientifica en bioética relacionada con la discapacidad revela un panorama
en el que la transicion hacia revistas cientificas digitales ha facilitado el acceso al conocimiento en
Latinoamérica, respaldada por politicas publicas y principios de apertura. Sin embargo, existe una
disparidad en la cantidad y diversidad de estudios con predominio del idioma inglés y una concentracion
significativa en Espafia. Esto destaca la necesidad de una mayor diversidad y equidad en la produccion
cientifica, especialmente en Latinoamérica. La investigacion aborda una variedad de temas cruciales,
desde la salud mental hasta el acceso a la educacion y la inclusion laboral, pero enfrenta desafios como
la escasez de estudios en idiomas distintos al inglés y la falta de atencién a realidades distintas a la
angloparlante. En conclusion, existe dentro de la realidad de la investigacion cientifica, un predominio
de publicaciones en inglés y una notable concentracion de estudios en Espania, lo que subraya la urgente
necesidad de contar con una mayor diversidad y equidad dentro de la produccidon cientifica
latinoamericana.

Palabras clave: Publicacion cientifica; Bioética; Incapacidad; Investigacion; Indexacion

Abstract

The analysis of scientific production in bioethics related to disability reveals a panorama in which the
transition to digital scientific journals has facilitated access to knowledge in Latin America, supported by
public policies and principles of openness. However, there is a disparity in the quantity and diversity of
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studies with a predominance of the English language and a significant concentration in Spain. This
highlights the need for greater diversity and equity in scientific production, especially in Latin America.
Research addresses a variety of crucial issues, from mental health to access to education and labor
inclusion, but faces challenges such as the scarcity of studies in languages other than English and the
lack of attention to realities other than the English-speaking one. In conclusion, there is within the reality
of scientific research, a predominance of publications in English and a notable concentration of studies
in Spain, which underlines the urgent need for greater diversity and equity within Latin American
scientific production.

Keywords: Scientific publication; Bioethics; Inability; Investigation; Indexing

Introduccion

En los Ultimos anos, Latinoamérica, al igual que otras partes del mundo, ha experimentado
una transicion significativa del formato impreso hacia las revistas cientificas digitales, lo que
ha facilitado un mayor acceso al conocimiento. Esto se ha visto complementado por politicas
publicas adoptadas por los Estados para fomentar la publicacién de articulos cientificos,
reduciendo las barreras econdmicas y facilitando el acceso a tecnologias y estandares éticos,
en consonancia con los principios establecidos en la Declaracion de Budapest (Budapest Open
Access Initiative, 2012).

Bajo este enfoque, la produccion cientifica a nivel global en todas las areas es evaluada
sometiendo los articulos cientificos a un riguroso proceso de revision por parte de un comité
editorial y de pares ciegos; para luego, ser publicados en una variedad de libros, revistas,
congresos u otros espacios que cuenten con el respaldo adecuado, garantizando asi su
autenticidad y su valor cientifico (Franssen & Wouters, 2019; Chua & Orozco, 2016); esta

practica se intensificaria a partir de la década de los 70 (Heymann, 2017).

En las Ultimas tres décadas, diversos factores interrelacionados como el surgimiento del
internet, la globalizacién, la preeminencia del idioma inglés, la mayor transparencia, las crisis
econdmicas, los sistemas de acreditacién de investigadores y el desarrollo de programas
informaticos, han generado una transformacion significativa en el ambito de la publicacion
cientifica. En el contexto de la investigacion, se hace necesario contar con mecanismos
externos que validen y divulguen los trabajos internos, y esta funcidn recae principalmente en
las revistas cientificas. Algunas instituciones académicas juegan un papel crucial como gestoras
de capital intelectual, a través de sus editoriales universitarias y revistas, para la generacién y
difusién del conocimiento, asi como, en la evaluacion de su impacto (Arbab-Zadeh, 2024;
Mitchell & Sobel, 2023; Repiso et al., 2019). Esta difusion intelectual se realiza por medio de

las publicaciones cientificas catalogadas como revistas indizadas.
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Las revistas indizadas son aquellas publicaciones que aparecen regularmente, ya sea en
formato impreso o digital, y han pasado por una evaluacidn rigurosa que las ha calificado para
ser incluidas en indices o bases de datos reconocidos. Estos indices son herramientas
disefiadas para facilitar la busqueda y recuperacion de informacién cientifica, técnica o

académica en diversas areas del conocimiento (Hjgrland, 2023; Dinu & Baiget, 2019).

Asi, la evaluacién de la produccion cientifica se puede llevar a cabo considerando el nimero
de publicaciones, citas y la presencia en revistas especializadas. Este proceso se realiza dentro
del contexto del impacto que sus contribuciones tienen en la generacidon de nuevos
conocimientos, a través de la publicacion en revistas que estan correctamente indizadas en
bases de datos como Scopus o Web of Science (De Arauljo et al., 2021; Gonzales-Saldaiia et
al., 2018).

Ahora bien, no se puede dejar de lado la importancia de la produccion cientifica en bioética,
sobre todo, relacionada a poblaciones vulnerables o especiales como son la poblaciéon con
discapacidad. Por ello la presente investigacion tiene por objetivo analizar la produccion
cientifica que hay en bioética, en idioma espaiol, sobre personas con discapacidad en revistas

indizadas a Scopus durante los afios 2020 al 2023.

En cuanto al estado del arte, podemos sefialar la investigacion realizada por Belincho et al.
(2007), en la que se describid la produccion cientifica espafiola en bioética entre los afios 1966
y 2003, llegando a demostrarse que dicha produccion se incrementd progresivamente durante
el periodo de estudio. De igual manera se cuenta con la investigacién de Sanchez et al. (2021),
cuyo objetivo fue describir la produccidn cientifica sobre la ética y bioética en revistas médicas
cubanas en el periodo 2016 al 2020, llegando a la conclusidon que hubo una productividad
discreta a comparacion de otros temas relacionados a las ciencias médicas. Asimismo, Fabiani
et al. (2024) han resaltado que, en materia biomédica y de ciencias de la vida, la produccion

intelectual en Hispanoamérica se mantiene baja en comparacién a otras regiones.
Bioética e investigacion cientifica

La bioética, aunque inicialmente cuestionada, ha cobrado importancia debido a controversias
surgidas en el desarrollo de la investigacion cientifica, buscando evaluar intervenciones
médicas y bioldgicas en un contexto donde lo posible y lo ético se entrelazan. Con preguntas
sobre la definicion de persona y el respeto a la dignidad humana, la bioética enfrenta
fragmentacién y falta de consenso, pero su caracter interdisciplinario la hace innovadora y

esencial para la humanidad. Necesita ser difundida ampliamente para enfrentar los desafios
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éticos del presente y futuro.

Tenemos que la discusion ética sobre las practicas médicas y bioldgicas tiene una compleja
historia (Bafos & Guardiola, 2023), extendiéndose a diversas culturas y tradiciones indigenas
(Nellickappilly, 2022). Sin embargo, la bioética como disciplina emerge desde los afos 70, ante
la necesidad de abordar complejas cuestiones éticas en la interseccién de la biologia y los
sistemas de valores humanos (Orefice, 2023). La evolucién cientifica y tecnoldgica ha
generado un cambio radical en las relaciones médico-paciente y ha desafiado las normas éticas
establecidas. Estos avances plantean interrogantes que van desde la definicion de la persona
hasta el papel de la tecnologia en la practica médica, genética y la autodeterminacién en

cuestiones de vida y salud.

En este contexto, una de las aproximaciones mas influyentes en el ambito de la bioética es la
de caracter principialista, con especial énfasis en la propuesta de Beauchamp y Childress
(1979/2019). Aunque han surgido criticas, dicha propuesta sigue siendo fundamental,
abordando un enfoque sobre el bienestar del paciente (bajo los principios de beneficencia y
no maleficencia), la autonomia y la justicia social. En la literatura bioética, estos cuatro
principios, pese a haberse propuesto otros adicionales, siguen siendo validos y proporcionan

un marco normativo sélido cominmente invocado (Busquets-Alibés & Feito, 2023).

En cuanto a las investigaciones sobre bioética, se han desarrollado en diversas areas,
abarcando cuestiones fundamentales, tales como, el valor de la vida y la legitimidad ética de
su intervencion (Terribas-Sala, 2023), asi como, politicas publicas vinculadas a la distribucion
de recursos econdémicos y de salud (Morlans-Molina & Broggi-Trias, 2023). En ese sentido, las
investigaciones no soélo se limitan al ambito biomédico (Farré & Banos, 2023), sino que también
pueden citar y discutir sobre temas como la edicidon genética y el mejoramiento humano
(Parent, 2023; Herrera-Pérez, 2022), la idea de una bioética social e incluso sobre la relevancia
de las relaciones con el medio ambiente y los animales (Roman-Maestre, 2023; Andersen &
Rosa, 2023). Esto ha despertado, asimismo, una preocupacion por la ética institucional y la
integridad cientifica, generando espacios de debate en torno a practicas de investigacién
(Resnik, 2023), la explotacion en la investigacion biomédica (Malmqvist, 2023; Rivera, 2017),
deberes de confidencialidad y respeto por la privacidad (Panadés et al., 2024; Aizenberg &
Brandolini, 2023), propiedad intelectual (Jefferson, 2023; Jimeno, 2023), y, entre otros, la

responsabilidad social derivada del conocimiento cientifico (Santosuosso & Tomasi, 2023).
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El abordaje cientifico a la discapacidad

Los estudios cientificos desempefian un papel fundamental en la promocién del bienestar y la
inclusion de las personas con discapacidad. Al abordar las necesidades especificas de esta
poblacién y promover la igualdad de oportunidades, la investigacion cientifica puede contribuir

significativamente a la creacion de sociedades mas justas e inclusivas para todos.

En cuanto a la salud mental, Santa Cruz et al. (2021) sefialan que los nifios con discapacidad
tienen un mayor riesgo de enfrentar dificultades socioemocionales. Estos autores hallaron que
estudiantes con discapacidad sensorial podrian enfrentar mayores dificultades emocionales al
inicio de su trayectoria escolar, donde los que denotan discapacidad visual tienden a
experimentar mas problemas emocionales de naturaleza internalizante, mientras que aquellos
con discapacidad auditiva enfrentan, principalmente, problemas externalizantes. Por lo tanto,
sugieren que una mayor exploracion de las diferencias en menores con discapacidad visual,
discapacidad auditiva y desarrollo tipico, permitira obtener resultados mas precisos y acordes
con las particularidades de cada grupo; asi como, priorizar la prevencion y deteccion de
problemas emocionales en grupos de riesgo, destacando la importancia de contar con

evidencia empirica para dirigir estrategias de tratamiento e intervencidn en salud mental.

Ahora bien, en un contexto educativo, autores como Toala y Rodriguez (2024) sostienen que
necesario ampliar la investigacion y la practica en este ambito, donde los estudios futuros se
enfoquen en cerrar la brecha de conocimiento y avancen hacia la construccién de un entorno
educativo genuinamente inclusivo, siendo crucial que los educadores estén mas capacitados y
preparados para abordar los desafios particulares que plantea la discapacidad visual en este
contexto. En esto concuerda Paz (2020), al sefialar la necesidad de otorgar mayor importancia
y atencion al tema de la inclusion educativa en América Latina, incluso en la educacién
superior. Del mismo modo, estudios posteriores podrian explorar otras tematicas relevantes
en este contexto, como el acoso escolar o la capacitacion profesional en ambientes educativos
y menores con discapacidad intelectual (Nieto & Morifa, 2021), o que denoten otras tipologias

de discapacidad.

Por otro lado, Sa et al. (2023) sostienen que la educacion especial en entornos rurales
representa un area de investigacién que requiere mayor atencién, mediante enfoques que
incluyan la participacion activa de las comunidades campesinas y reconozcan su diversidad y
particularidades. Esto emerge como un darea critica que demanda mayor atencién y estudio.

Dichos estudios son esenciales para identificar areas de mejora en la provisién de servicios
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educativos especiales, asi como, para identificar oportunidades de desarrollo y mejora.
Investigaciones dedicadas a resaltar las barreras y desafios especificos que enfrentan las
personas con discapacidad en entornos rurales y disefiar programas educativos mas inclusivos
y culturalmente sensibles, contribuirdn a promover el acceso equitativo a la educacion para

todos, independientemente de su ubicacion geografica o condicidon socioecondmica.

Asimismo, en cuanto al acceso a la salud, en un estudio realizado por Rodriguez-Garrido (2023)
se destaca que las mujeres con discapacidad enfrentan una mayor vulnerabilidad a lo largo de
sus vidas, especialmente en areas como la salud sexual y reproductiva, hallandose, ademas,
en esta investigacién, que las mujeres con discapacidad son, a menudo. pasadas por alto
durante la atencién obstétrica, lo que conduce a una atencién deficiente y procedimientos no
necesarios. Este hallazgo resalta la ausencia de investigacién que aborde este tema desde una
perspectiva de derechos humanos y enfatiza la necesidad urgente de contar con personal de
salud capacitado para ofrecer atencion adecuada a las personas con discapacidad, asi como,
la importancia de examinar la relacién entre el personal médico, las instituciones de salud y

los derechos sexuales y reproductivos de las mujeres con discapacidad.

Respecto a estudios en violencia de género, se ha observado escasa atencion a la influencia
del género en la vida de mujeres y hombres con discapacidad, donde se ha dedicado poco
analisis a la desigualdad en relacién con la diversidad funcional, especialmente en el caso de
las mujeres, y a esto se suman aspectos como la etnicidad y la situacién de pobreza. Ser mujer
con discapacidad aumenta el sufrimiento y conlleva a enfrentarse diariamente a situaciones
de desigualdad, manifestadas en tasas mas altas de desempleo, salarios inferiores, acceso
limitado a servicios de salud, carencias educativas, acceso escaso o nulo a programas y
servicios dirigidos a mujeres, mayor riesgo de sufrir violencia y diversos abusos, entre otros
(Karam et al., 2020).

Aunado a lo anterior, Lopez-Pérez (2023) sostiene que a nivel internacional se ha generado
una considerable cantidad de investigacion cientifica sobre el problema social de la violencia
contra la mujer. No obstante, la violencia contra las mujeres con discapacidad continta siendo
un tema poco explorado. La escasa informacidon disponible proviene de estudios sobre la
violencia contra las mujeres en general, donde la discapacidad se considera como una variable,
pero no se profundiza en aspectos como la edad, el tipo de discapacidad, el tipo de violencia,
las consecuencias, etc. En este sentido, es crucial abordar esta realidad de discriminacion y
desigualdad mediante estudios que proporcionen informacion detallada y sistematica sobre el

tema.
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En cuanto al estudio del entorno laboral en estas poblaciones, Arias et al. (2020) plantean la
necesidad de profundizar en el analisis de la situacion laboral de las personas con discapacidad
fisica, ya que algunas no se encuentran empleadas de modo formal o informal, limitandose a
brindar apoyo a sus familiares. Asimismo, sera importante estudiar sobre la implicancia de los
programas sociales destinados a apoyar a esta poblacion, considerando su situacién econdmica

y social.

Finalmente, Figuereo et al. (2023) sefalan la importancia de investigaciones que se centren
en explorar la percepcién de las personas con discapacidad sobre la representacion mediatica,
ya sea en espacios de noticias u otros formatos, ademas, del analisis de las redes sociales.
Estudios como este subrayan la importancia de entender cdmo estas representaciones influyen
en la percepcion publica y el autoconcepto de las personas con discapacidad. En este sentido,
efectuar estudios sobre estas tematicas, no solo ofrece perspectivas sobre la influencia de los
medios en la formacién de estereotipos y promocion de la inclusién, sino que también
proporciona informacion relevante sobre como las personas con discapacidad utilizan las redes

sociales para buscar una representacion mas auténtica y positiva de si mismas.

Materiales y Método

Se realizd un estudio de revision bibliografica, de corte analitico-racional, sobre temas de
bioética e investigacion cientifica en bioética, en relacion a estudios en poblacién con
discapacidad, buscando conceptualizar los elementos mas transcendentes en materia de
produccidn cientifica internacional en el tema, considerando que solo se analizd la bibliografia

en espanol debido a que se busca enfatizar la falta de estado del arte en habla hispana.

La fuente de informacidn fue obtenida de la pagina de SCOPUS y organizada por medio de
una ficha de analisis documental en Excel. Tras la revisidon se detectaron 163 documentos,
entre articulos, capitulos de libros, libros, notas, cartas al editor, erratas y revisiones
sistematicas. Por Ultimo, se organizd la bibliografia revisada por ano, por filiacion institucional,

por pais de la publicacién, pais de los autores y por tipo de documento.

La definicion de discapacidad se asumié como toda restriccion o ausencia debida a una
deficiencia de la capacidad de realizar una actividad en la forma o dentro del margen que se
considera normal para cualquier ser humano. Se clasifican en nueve grupos: de la conducta,
de la comunicacion, del cuidado personal, de la locomocidn, de la disposicion del cuerpo, de
la destreza, de situacidn, de una determinada aptitud y de otras restricciones de la actividad

(Caceres, 2004). Debe hacerse hincapié que resulta necesario el estudio de la bioética en
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personas con discapacidad, considerando que existe alta probabilidad de concurrir en dilemas
bioéticos en este tipo de poblacion, como el consentimiento informado y la participacion de la
persona en la toma de decisiones que afectan su propia vida, que implican para el profesional
un desafio, la entrega de informacion adecuada y oportuna, el desarrollo de conductas
profesionales que favorezcan la autonomia y el reconocimiento de estas personas como
interlocutores validos (Rueda & Miranda, 2002); entre muchos otros que pueden generar

complicaciones en la toma de decisiones de diversos profesionales.

Resultados

Tabla 1
Articulos por afio (2020-2024)

Publicacion por afio Documentos

2020 36
2021 30
2022 61
2023 26
2024 10

Fuente: Elaboracion propia segln revision sistematizada

Como se observa, segun la Tabla 1, a nivel mundial existe una emision de investigaciones reducidas en
torno a bioética y personas con discapacidad. De los cinco afios actualizados, el ano 2022 fue el afio
con mayor produccion cientifica, especificamente 61 publicaciones. Por otro lado, el afo 2023 fue el
afno con una menor produccion cientifica con solo 26 publicaciones. Se debe recalcar que el afio 2024

aun sigue en periodo de publicacion por lo que los datos detallados para este afio no son absolutos.

Tabla 2
Idioma de la publicacion.
Idioma original de
documento
Inglés 145
Espaiiol
Portugués
Ruso
Chino
Italiano
Croata
Hungaro
Bosnio
Ucraniano 1
Fuente: Elaboracion propia segln revision sistematizada

Documento

= o= == =W DA U
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La Tabla 2 detalla los idiomas en los que se publican investigaciones relacionadas a la bioética y la
discapacidad, segln la base de SCOPUS, donde por una amplia mayoria el idioma inglés predomina con
145 documentos, el idioma espafiol con solo 5 documentos, seguido por el portugués y el ruso,

respectivamente.

Tabla 3
Publicaciones en idioma espariol,

Pais de la AR Tipo de

Revista , no URL

autoria documento
Revista
Bioética
y Chile 2023 Articulo https://revistes.ub.edu/index.php/RBD/article/view/42406
Derecho
(Espafia)
Noémadas . , https://editorial.ucentral.edu.co/ojs_uc/index.php/nomada
(Bogota) /rdentina 2020 Articulo o icle view/2915
Siglo o 202 el https://revistas.usal.es/tres/index.php/0210-
Cero ~ Espana 2021 Articulo 4 co0 oticle/view/scero202152¢197214
(Espafia)
Revista
Bioética https://revistes.ub.edu/index.php/RBD/article/view/31775/
y Espafia 2020 Articulo : e )

32225

Derecho
(Espafia)
Medicina

Paliativa Espana 2020 Articulo https://revistes.ub.edu/index.php/RBD/article/view/42406
(Espaiia)
Fuente: Elaboracion propia segun revision sistematizada

La Tabla 3 detalla las publicaciones durante los afios 2020 al 2024 relacionados a la bioética en personas
con discapacidad. Se debe recalcar que tres publicaciones son de autores espafioles y solo dos son
latinoamericanos, eso denota la escaza preocupacion en torno al tema por parte de los investigadores
en Latinoamérica. De igual manera, se debe resaltar que, de las cinco publicaciones, 4 revistas son
espafolas y una es colombiana, demostrando de igual forma la preminencia de los espafoles en

investigaciones de bioética de personas discapacitadas en habla hispana.

Discusion

La transicion hacia las revistas cientificas digitales en Latinoamérica, al igual que en otras
regiones del mundo, ha marcado un hito significativo en el acceso al conocimiento. Esta
evolucion, respaldada por politicas publicas que eliminan barreras econdmicas y promueven

estandares éticos, refleja un compromiso con los principios de apertura establecidos en la

Declaracion de Budapest. Sin embargo, este progreso también pone de relieve la importancia
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de contar con mecanismos de validacion externa para garantizar la autenticidad y el valor

cientifico de la produccién académica, especialmente en areas sensibles como la bioética.

La investigacion cientifica en bioética, particularmente en el contexto de las poblaciones
vulnerables como las personas con discapacidad, es primordial para abordar los desafios éticos
contemporaneos, sobre todo en la bioética, como disciplina interdisciplinaria que se encuentra

en la confluencia entre lo posible y lo ético, enfrentando preguntas fundamentales.

Los estudios cientificos sobre discapacidad abordan una variedad de temas cruciales, desde la
salud mental hasta el acceso a la educacion y la inclusion laboral. Sin embargo, la investigacion
en esta area aun enfrenta desafios significativos, como la escasez de estudios, sobre todo en

idiomas distintos al inglés y en realidades diferentes a la angloparlante.

De todo lo anteriormente expuesto, se puede sefalar que, a pesar de haberse logrado avances
en investigacion sobre discapacidad, persisten brechas significativas en el entendimiento de
esta tematica. Estas abarcan aspectos fundamentales como la inclusién social y educativa,
educacion especial en entornos rurales, acoso escolar, violencia de género, acceso a la salud,
analisis de su situacion laboral, percepcion de si mismos sobre la representacion mediatica y
derechos humanos. Por lo tanto, a través de la ejecucién de estudios interdisciplinarios se
podria propiciar una participaciéon activa de las personas con discapacidad en investigacion,
buscando comprender sus necesidades, promover la inclusion, eliminar barreras en la sociedad

y mejorar su calidad de vida, garantizando el pleno ejercicio de sus derechos.

Se resalta la necesidad de un mayor compromiso por parte de las comunidades académicas
latinoamericanas de abordar los desafios éticos que enfrentan las personas con discapacidad.
Ademas, enfatiza la importancia de promover una representacion mas equitativa en la
investigacion cientifica, que refleje la diversidad y complejidad de las experiencias de vida de

las personas con discapacidad.

Por ello, la investigacion en bioética debe seguir siendo una prioridad global para garantizar la
proteccion de los derechos y la dignidad de todas las personas, especialmente de aquellas que

son mas vulnerables en la sociedad latinoamericana.

Conclusiones

En conclusién, los datos proporcionados por la revision sistematica de la bibliografia revelan
una realidad crucial en el panorama de la investigacion cientifica en bioética relacionada con

la discapacidad. La predominancia del idioma inglés en las publicaciones y la notable
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concentracion de estudios en Espana subrayan la necesidad urgente de una mayor diversidad
y equidad en la produccidn cientifica, especialmente en Latinoamérica. Estos hallazgos resaltan
la importancia de un compromiso renovado por parte de las comunidades académicas y las
politicas publicas para abordar los desafios éticos que enfrentan las personas con discapacidad,
garantizando asi una representacién mas equitativa y una proteccion mas efectiva de sus

derechos y dignidad.
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