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Reflexiones sobre la ética de la investigacion en salud indigena en Chile

Resumen

Abstract

El presente articulo constituye una reflexion sobre la creacién de una infraestructura de inves-
tigacién ética mas solida en relacion con la investigacion en salud de los pueblos indigenas en
Chile. A este respecto, se presenta un marco de investigacion ética que tiene como fin facilitar
una relacién mas equitativa y colaborativa entre académicos y comunidades indigenas, que po-
dria generar estudios de mayor relevancia, asi como mayores beneficios para las comunidades
en concordancia con los principios de bioética en la investigacion. Igualmente, se documentan
algunas experiencias internacionales que proveen informacion sobre el tema propuesto. Como
mecanismos que pueden ayudar a lograr estas metas, se postulan el desarrollo y adopcion de
guias para la investigacion ética en la salud de los pueblos indigenas y la orientacion hacia la
investigacion colaborativa en conjunto con las comunidades.

Palabras clave: bioética; indigena; investigacién; pueblo Mapuche, salud.

Resumo

The article aims to present a reflection on the creation of a more solid ethical research infra-
structure in relation to Indigenous health research in Chile. The article presents an ethical
research framework that aims to support a more equitable and collaborative relationship be-
tween academics and Indigenous communities, which may lead to more relevant research and
increased benefits for communities, in accordance with bioethical research principles. Interna-
tional experiences are used to inform consideration of how ethical Indigenous health research
infrastructure could be established in the Chilean context. The development and adoption of
guidelines for ethical Indigenous health research and orientation towards collaborative and
community-led research are presented as mechanisms that may assist in achieving these aims.

Keywords: bioethics; research; indigenous; Mapuche; health.

O artigo busca refletir sobre a criagao de uma infraestrutura de pesquisa ética mais solida em
relacdo a pesquisa em saude indigena no Chile. Apresenta-se um ambito de pesquisa ética que
visa corroborar um relacionamento mais justo e colaborativo entre a academia e as comuni-
dades indigenas, o que pode resultar em estudos mais relevantes e no aumento dos beneficios
para as comunidades, de acordo com os principios bioéticos da pesquisa. Usamos experiéncias
internacionais para indicar como a infraestrutura da pesquisa em saude indigena poderia ser
estabelecida no contexto chileno. Em seguida, apresentamos o desenvolvimento e adocdo de
diretrizes para a pesquisa ética em saude indigena e a orientacdo em direcdo a uma pesquisa
colaborativa e a comunidade como mecanismos que podem ajudar a alcancar esses objetivos.

Palavras-chave: bioética, indigena, Mapuche, pesquisa.
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Antecedentes

Academia y pueblos indigenas

Histéricamente, la investigacion llevada a
cabo en contextos indigenas se ha relacionado
con procesos de colonizacion y opresion. Teo-
rias eugenésicas asociadas con instituciones
académicas han formado la base de politicas
y leyes que han tenido un impacto desastro-
so en pueblos indigenas. Se han utilizado ta-
les teorias para justificar practicas genocidas y
asimilacionistas, como el traslado obligado de
ninos indigenas desde sus familias, la esteri-
lizacion forzada de mujeres indigenas, el des-
alojo de pueblos indigenas desde sus tierras, o
el trato deshumanizado hacia ellos como per-
sonas (Dobbin, 2015; Nahuelpan, 2013). La
dominacién del pensamiento occidental aca-
démico ha considerado las epistemologias
indigenas en una posicion inferior y alterna-
damente ha deslegitimizado y explotado el
conocimiento indigena (Kukkanen, 2006; Tu-
hiwai Smith, 2012; Kwaymullina, 2016). De
esta forma, ha contribuido a la pérdida de la
identidad indigena, asi como a creencias cul-
turales y religiosas, socavando la forma en
que los pueblos indigenas se conciben a si mis-
mos y al mundo a su alrededor (Kerwin, 2011;

Quilaqueo Rapimén et al., 2016).

Esta manera de concebir la investiga-
cién en pueblos indigenas sigue incidiendo
en la actualidad, con actitudes sobre la su-
perioridad de las culturas y del pensamien-
to occidental, a los que se suman procesos de
colonizacion donde subyace el racismo tan-
to interpersonal como sistémico y la pérdida
de idiomas, tierras, lazos familiares y estruc-
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turas sociales indigenas. Esto ha tenido im-
plicaciones permanentes en la salud de los
pueblos indigenas, ya que se han identifica-
do inequidades en el estatus econémico, el ac-
ceso educativo, el empleo adecuado, asi como
experiencias de racismo y discriminacién
que configuran condiciones de vida particu-
larmente deterioradas (King, Smith & Gracey,
2009; Commonwealth of Australia, 2013).

Los factores culturales, como la identidad, el
idioma y la conexién social, son determinan-
tes sociales importantes para la salud; asi se ha
ligado la pérdida o el debilitamiento de identi-
dad a riesgos elevados de suicido (Chandler &
Lalonde, 2009), enfermedades mentales (Du-
rie, Milroy & Hunter, 2009), y uso de alcohol
y otras drogas (Brady, 1995); en el sentido con-
trario, se ha identificado la cultura como una
fuente de resiliencia por algunas comunida-
des indigenas (Wexler, 2014; Danto & Walsh,
2017). Los caminos por los que estos determi-
nantes impactan la salud de los pueblos in-
digena estan interconectados y se refuerzan
mutuamente, provocando estrés, débiles me-
canismos de defensa, y fragmentacion social
(King, Smith & Gracey, 2009).

Para construir un marco de comprensiéon
de la salud indigena y de las desigualdades
experimentadas por estos pueblos, la inves-
tigacion académica se ha centrado en con-
ceptualizaciones de salud occidentales en
vez de indigenas y ha impuesto prioridades
desde esos enfoques externos a estas comu-
nidades. En este sentido, y a pesar del gran
volumen de investigacién llevada a cabo en
este tema; las comunidades, lideres e investi-

gadores indigenas han planteado dudas so-
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bre la utilidad del trabajo realizado y sobre
los beneficios reales que reciben las comu-
nidades, que en ultima instancia son las que
enfrentan los riesgos y la carga de la inves-
tigacién (Mohindra, 2016; Mohindra, 2015).
Esto ha generado en los lideres y comuni-
dades indigenas una percepcién de que los
estudios sobre salud indigena han sido rea-
lizados, en primer lugar, para avanzar en las
carreras académicas de los investigadores,
en vez de mejorar la situacion de salud de los
pueblos indigenas (Smith, 2012). Existe, por
lo tanto, una desconfianza hacia los acadé-
micos y la academia en su totalidad, arraiga-
da en experiencias de largo tiempo basadas
en la poca consideracién con que esta ha in-
corporado las necesidades y preocupaciones
de las comunidades indigenas incluyen-
do practicas que no estan alineadas con sus
prioridades y valores.

No obstante, la investigacién en salud
bien conducida puede contribuir a incre-
mentar el bienestar de los pueblos indigenas
aportando datos precisos y de alta calidad
necesarios para sustentar y evaluar politicas
y programas apropiados; asi como para ase-
gurar que las comunidades se beneficien con
esas iniciativas, aumentando el conocimien-
to sobre aspectos culturales de la atencién
en salud (Dudgeon, Kelly & Walker, 2010).
Al reconciliar estas dos perspectivas, en el
ambito mundial el punto de vista de algunos
lideres y académicos indigenas ha sido ma-
nejar la investigacion como una herramien-
ta potencial hacia la descolonizacion de los
pueblos indigenas, en tanto se realice de
manera que fortalezca su autonomia y esté
centrada en los valores y las perspectivas in-
digenas de investigacién.

Enfoques de la investigaciéon
ética en salud indigena

Aunque el campo de la bioética es relativa-
mente joven, se ha ampliado rapidamente en
las pocas décadas de su existencia. Como dis-
ciplina académica, la bioética se instaurd en
las décadas de 1930 y 1940 como mecanismo
para enfrentar cuestiones éticas respecto de
la practica médica (en particular, la relacion
médico-paciente) (Silber, 1982). Desde enton-
ces, se ha transformado en un campo trans-
disciplinario con bordes difusos que abarca
la bioética de la investigacién en seres hu-
manos, la politica publica, la salud y los de-
rechos humanos, entre otros tépicos (Silber,
1982; Gordon, s.£.). El presente articulo se ubi-
caen lainterseccién de estas dreas y presenta
como eje central la forma en que la investiga-
cién académica en salud puede incorporar y
responder a los principios éticos que corres-
ponden a los derechos de autodeterminacién
y soberania de las comunidades indigenas.
En este sentido, tiene una relacion directa
con la politica publica y la capacidad de es-
tablecer politicas de salud que coinciden con
las prioridades y los valores de las comunida-
des indigenas afectadas y que cumplen con
sus necesidades; por lo que se requiere que la
academia cambie profundamente su relacion
con los pueblos y las comunidades indigenas.

La descolonizacién de la investigacion se
enfrenta con la historia previa entre inves-
tigadores y pueblos indigenas y procura re-
orientar esta relacién de una manera que
fortalezca los derechos de los pueblos indi-
genas de autonomia, soberania y control so-
bre sus propias historias y conocimientos.
Linda Tuhiwai Smith (2012) la sitia como
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una respuesta directa al dafio experimenta-
do por las comunidades indigenas debido a
la investigacion académica convencional, asi
como una manera de validar y recuperar los
métodos indigenas de indagar y saber (Smi-
th, 2012). En este enfoque se busca revertir
que el conocimiento y experiencias indige-
nas estén cooptados por el uso de individuos
y organizaciones externas, ya que son pre-
cisamente las personas y comunidades in-
digenas las que utilizan las herramientas de
investigacidon para cumplir con sus propias
necesidades y finalidades, incluyendo en los
procesos de investigacién sus valores, pers-
pectivas y epistemologias.

En este sentido el libro, A descolonizar las
metodologias (Smith, 2012) esta explicitamen-
te dirigido a académicos, lideres y comunida-
des indigenas, problematizando el rol de los
académicos no indigenas que realizan inves-
tigacién en contextos indigenas. Al examinar
el trabajo realizado por estos investigado-
res, Smith problematiza sobre la confianza, el
poder, la responsabilidad, y el equilibrio en-
tre beneficio y dafio, asi como sobre la pos-
tura que el investigador posee en su trabajo.
Leyva, Burguete y Speed (2008) examinan
en profundidad los desafios y potencialida-
des en el desarrollo del conocimiento a tra-
vés de trabajo co-laborativo entre académicos
indigenas y no indigenas, asi como con inte-
lectuales de comunidades y organizaciones
indigenas. Mediante el desarrollo de una in-
vestigacion descolonizada que privilegia co-
nocimientos y puntos de vistas indigenas, los
participantes en el proyecto de co-labor en-
frentan temas que van desde cuestionar los
fundamentos subyacentes a las metas de la
investigaciéon hasta consideraciones logisti-
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cas tales como el pago equitativo (Leyva, Bur-
guete & Speed, 2008). Cabe destacar que tanto
Smith como Leyva y Speed llegan a conclu-
siones similares recalcando que —dado que la
mayor parte del conflicto entre comunidades
indigenas e investigadores académicos se ori-
gina en el choque de cosmovisiones distintas
y opuestas, asi como en el continuo dominio
de los marcos epistémicos occidentales sobre
los indigenas— el compromiso y asociaciéon
equitativa con pueblos y comunidades indi-
genas requiere una profunda reconsidera-
cién de las posturas y sesgos asociados con la
academia (Nahuelpan, 2013).

Un enfoque reflexivo cuestiona la mane-
ra en que se construye el conocimiento, los
significados, ademas pone en el debate la in-
fluencia de la posicién relativa del investiga-
dor y de los participantes dentro del contexto
social, politico e histérico. Guillemin y Gillam
(2004) plantean que la reflexividad en inves-
tigacion representa una “ética en practica’, o
el enfrentamiento a las cuestiones éticas co-
tidianas que surgen en el camino de la practi-
ca de investigacién, que son frecuentemente
inesperadas o estan fuera del ambito de co-
mités y guias de ética (Guillemin & Gillam,
2004). Mientras Guillemin y Gillam sitdan la
reflexividad en gran medida en el &mbito del
investigador individual, Nicholls (2009) plan-
tea la reflexividad de la investigacion en con-
textos indigenas en tres niveles, el primero
de los cuales corresponde a la autorreflexivi-
dad, es decir, cémo el individuo reconoce sus
propios sesgos, suposiciones y maneras de
trabajar. Esta reflexividad estd ligada al se-
gundo tipo que es la reflexividad interperso-
nal, que corresponde a las formas en que la
investigacién colabora con los demas, incor-
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porando la autoconsciencia y construyendo
confianza y entendimiento. El tercer tipo es
lareflexividad colectiva, que examina la parti-
cipacién en la investigacion y los roles relati-
vos del investigador y la comunidad (Nicholls,
2009). Finalmente, también hay que conside-
rar la reflexividad institucional, que se nece-
sita para facilitar los cambios integrados en la
investigaciéon académica, tales como: la asig-
nacion de financiamiento, las colaboraciones
organizacionales y los patrones de disemina-
ciéon de conocimiento; también se requiere
que las instituciones académicas reimaginen
su propia postura en relacion con las comuni-
dades y las organizaciones indigenas.

Las instituciones académicas es-
tan progresivamente formalizando la prac-
tica de investigacion ética e incorporando
consideraciones éticas especiales de acuerdo
al contexto y los participantes y/o beneficios
planeados. En este marco, existe un nime-
ro creciente de guias éticas con el objetivo
de apoyar la investigacién llevada a cabo en
contextos indigenas. Tunon et al. (2016) revi-
san los principios éticos en una serie de do-
cumentos relevantes sobre la conducta ética
en investigacion en contextos indigenas de
Australia, Aotearoa/Nueva Zelandia, los Par-
lamentos Nordicos Saami (representando
comunidades Saami que cruzan tres paises
noérdicos), Canada v los Estados Unidos, tales
como documentos de politica internacional.
Tunén et al también incluyen documentos
que, si bien no son guias de investigacién éti-
ca per se, se relacionan con la conducta ética
en contextos indigenas y que son influyentes
en el desarrollo de pensamiento ético en este
tema (guias de investigacion ética que tratan
directamente de investigacion en pueblos

indigenas). Aunque la revisiéon no incluye
toda la documentacion relevante, la compa-
racion provee un resumen de los principios
éticamente relevantes a la investigacion en
contextos indigenas que se usan con mas fre-
cuencia por instituciones indigenas y no in-
digenas (Tunoén, Kvarnstrom & Lerner, 2016).
Estos se pueden sintetizar en dieciocho prin-
cipios, cinco de los cuales estin presentes
en once de los trece documentos, y que son:
1) divulgacién completa, 2) consentimien-
to previo e informado, 3) confidencialidad, 4)
respeto, y 5) reciprocidad, beneficio mutuo y
equidad al compartir.

Ademads, resume en cada documento un
principio clave singular y unificador: 1) respe-
to, 2) reconocimiento de derechos, 3) respon-
sabilidad como académico, 4) consciencia, y 5)
participacion y beneficios mutuos.

En general, los documentos se alinean con
los principios de ética biomédica, incluyen-
do consentimiento libre e informado, respe-
to, beneficio y justicia, poniendo el foco de
manera prioritaria en la relacién entre inves-
tigadores y participantes (“The Belmont re-
port...", 1979; Beauchamp & Childress, 2013).
Tunédn et al. también destacan que el enfoque
de los documentos depende de su origen; en
este sentido, las guias que se originan en ins-
tituciones académicas tienden a enfocarse en
cuestiones de investigacion, mientras aque-
llas desarrolladas por organizaciones indi-
genas ponen énfasis en los principios que se
originan desde una perspectiva de equidad
en salud o derechos humanos; tales como la
participacién de las partes interesadas en la
determinacién de prioridades, los beneficios
comunitarios antes y después del estudio, y el
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desarrollo de capacidades y relaciones entre
investigadores y comunidades.

Logicamente, el pensamiento respecto de
la ética de la investigacién en salud indigena
no es estatico y sigue evolucionando en todo
el mundo. El examen de la ética de investiga-
cion en la salud de los pueblos indigenas, mas
alla de la relacion investigador-participante,
sigue aumentando e incluye el rol de los or-
ganismos de financiamiento, los métodos de
publicacion y otros aspectos del proceso de
investigaciéon. Por ejemplo, hay demandas
crecientes de que las dimensiones éticas de
la investigacion en salud indigena sean con-
sideradas explicitamente en la evaluacion de
la calidad de las publicaciones académicas en
este campo (The Centre of Research Excellen-
ce in Aboriginal Chronic Disease Knowled-
ge Translation and Exchange (2015); también
para el desarrollo de mecanismos que ase-
guren el control y propiedad de los datos, de
manera que sean acordes con los usos y cos-
tumbres indigenas (Kwaymullina, 2016).

La ética de la investigacion
en salud indigena en Chile

La génesis del articulo se basa en la expe-
riencia de investigacién en salud indigena
de la autora principal (asF), en Temuco, Chi-
le, y en salud indigena en Australia. En Chi-
le, se mantuvo numerosas conversaciones
con dirigentes mapuche acerca de la relacién
y expectativas de las comunidades con los in-
vestigadores académicos, asi como sobre la
utilidad de la investigacién en salud indigena.
El debate se complementoé con discusiones con
académicos chilenos con una mirada reflexiva
sobre su propia practica de investigacién.
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En ese periodo, rapidamente se hizo evi-
dente que la desconfianza de las comunidades
indigenas hacia los académicos no indige-
nas era un tema permanente. Lideres comu-
nitarios y académicos mapuche expresaban
descontento con la conducta de los investiga-
dores y sobre la falta de beneficios concretos
de las investigaciones para las comunidades.
En ese sentido, mencionaban con frustracién
a académicos que investigaron en las comu-
nidades indigenas con sus propias agendas y
cuando finalizaron sus estudios prefirieron
publicarlos en revistas académicas o tesis, sin
dejar ningun registro de sus hallazgos acce-
sibles a las comunidades. Esto permite cons-
tatar que a las organizaciones indigenas les
falta control sobre cémo los representan pu-
blicamente, y por ello manifiestan resenti-
miento por el tiempo y esfuerzo gastado en
investigaciones que —desde su perspectiva—
solo sirven para avanzar en las carreras de los
investigadores. El historiador mapuche Héc-
tor Nahelpan describe en detalle cémo se si-
guen levantando ecos de sospechas similares
a los generados por los primeros encuentros
de las comunidades mapuche con la investi-
gacién que se realizaron para facilitar los pro-
cesos de colonizacion (Nahuelpan, 2013).

En Chile la evidencia que sustenta el desa-
rrollo de servicios de salud pertinentes para
gente indigena es limitada. Esto se refiere no
solo a los datos epidemioldgicos, sino también
a enfoques socioculturales y conceptualiza-
ciones sobre salud que puedan sustentar una
atencién de salud en las comunidades indige-
nas desde el marco de los determinantes so-
ciales. De esta manera, la situaciéon en Chile

respecto al tipo de relacién entre la academia
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y los pueblos indigenas es similar a la del resto
de otros paises. Ledn (2008) postula que Chile
esta entrando a un periodo caracterizado por
el aumento de consideraciones bioéticas, des-
de lo clinico hasta lo social; y que la aplicacién
de los principios éticos se debe utilizar para la
proteccion de los derechos humanos vy la eli-
minaciéon de las inequidades sociales (Leén
Correa, 2008). Para alcanzar este objetivo y
realizar investigaciones que contribuyan a
la salud y bienestar de los pueblos indigenas
existe la necesidad de reforzar la practica de
investigacién ética en esta 4rea. Esto requiere
de reflexividad, ideas y esfuerzo hacia la re-
orientacion de la relacion que tiene la acade-
mia con las comunidades indigenas.

En este escenario, este articulo pretende
aportar a la reflexion en la construccion de
un marco conceptual y metodolégico para
la realizacién de investigaciones éticas en
la salud de los pueblos indigenas a través de
ejemplos internacionales que ilustran meca-
nismos sobre los que se puede fundar tal mar-
co en el contexto chileno.

El marco conceptual y metodologico de la
investigacién ética se refiere a los enfoques
que apoyan la gestién indigena en la inves-
tigacion, facilitan los estudios controlados e
impulsados por las comunidades y posibili-
tan relaciones equitativas y respetuosas en-
tre instituciones académicas y comunidades
indigenas. En particular, este articulo se en-
foca primariamente en el papel de las institu-
ciones académicas no indigenas, asociaciones
colaborativas y las propias comunidades indi-
genas en el desarrollo y la adopcién de guias
para realizar este tipo de estudio. Cabe se-
flalar que estos mecanismos se presentan

juntos, ya que la evidencia en contextos indi-
genas internacionales indica que son precisa-
mente las estrategias interconectadas las que
permiten reformular de manera eficaz la in-
vestigacion en salud indigena (Tobias, Rich-
mond & Luginaah, 2013; Ball, & Janyst, 2008).

Guias éticas para la
investigacion en salud indigena

Chile presenta una falta de direccién formal
pertinente a la conducta ética en la investi-
gacién en entornos indigenas. La Comisién
Nacional de Investigacion Cientifica y Tec-
nologia (conicyT) ha producido diversos do-
cumentos acerca de la ética en investigacién,
pero limitados y superficiales respecto a la in-
vestigacion ética en pueblos indigenas. Esto
incluye una publicaciéon que trata de la in-
clusién de participantes vulnerables en la in-
vestigacion cientifica, que contiene solo una
linea que reconoce la necesidad ética de in-
corporar valores y perspectivas indigenas en
todas las etapas de investigacién que relacio-
na con estas poblaciones (Comisiéon Nacio-
nal de Investigacién Cientifica y Tecnoldgica,
2014). El1 2006, Chile instaurd la Ley 20.120
sobre la investigacién en seres humanos de-
nominada: Sobre la investigacion cientifica en
el ser humano, su genoma, y prohibe la clona-
cién humana. Esta se concentra en gran medi-
da en asegurar que la investigacién cientifica
sea llevada a cabo por profesionales a través
de métodos adecuados, en la limitacién de los
danos a los participantes de la investigacién,
e incluye el mandato de usar consentimien-
to informado y la aprobacién de un comité de
ética antes de que la investigacién pueda rea-
lizarse. También, la misma ley crea la Comi-
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sién Nacional de Bioética (cnB) (Ministerio de
Salud, 2006). Ademds, durante el 2012 se de-
creta otra ley vinculada a la bioética: 1a Ley
20.584 que Regla los derechos y deberes que
tienen las personas en relacién con acciones
vinculadas a su atencion en salud. En esta se
prohibe la participacién de personas con si-
tuacion de discapacidad que no pueden ex-
presar consentimiento e impone limites en
el acceso a registros médicos (Ministerio de
Salud, 2012). En cada uno de estos casos, la
conceptualizaciéon de la ética en investiga-
cién estd netamente enraizada en la bioéti-
ca con una perspectiva hacia la regulacién
de estudios biomédicos. Ninguna legislacién
considera el caso de la ética en los estudios
en pueblos indigenas; asi los comités de éti-
ca universitarios evalian los aspectos éticos
de los proyectos de acuerdo tanto con esta
documentacién y legislaciéon, como con de-
claraciones internacionales y guias como la
Declaracién de Helsinki y la Declaracién Uni-
versal de Derechos Humanos (Oyarzun et al.,
2014; Universidad de Chile, s.£)).

Propdsito de guias éticas de
investigacién en salud indigena

Aungue se entiende que guias y comités de
ética no son ni el principio ni el fin de las cues-
tiones éticas en la investigacion, sirven de
igual manera, ya que otorgan un principio de
participacion y el establecimiento de un mar-
co sobre lo que se considera conducta acepta-
ble desde el punto de vista de los miembros
de la comunidad e investigadores. La falta de
direccién formal con respecto a la investiga-
cion ética en salud indigena en Chile significa
que hay poco espacio para llegar a un acuer-
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do entre la academia y las comunidades in-
digenas sobre temas como: el objetivo de la
investigacién en salud indigena y en los be-
neficios esperados por la comunidad; la iden-
tificaciéon de valores indigenas pertinentes y
la incorporacién de ellos en la investigacion;
y los roles de las partes interesadas académi-
cas, comunitarias y de otro tipo. Mas bien, se
deja al a investigador como individuo y a la
organizacién o comunidad indigena la tarea
de ponerse de acuerdo en estas cuestiones,
posiblemente con muy poco lenguaje comun
para hacerlo.

El desarrollo de guias éticas, ya sea impul-
sado por organizaciones indigenas o en cola-
boracién con ellas, y la adopcion de estas en
los procesos éticos de universidades e insti-
tuciones de investigacién puede servir para
varios propdsitos. En primer lugar, para es-
timular que la investigacion sea disefiada en
conjunto desde el inicio asegurando las prio-
ridades de los pueblos indigenas y sus expec-
tativas. Es importante que los investigadores
inicien el disefio de los estudios considerando
los principios éticos con procesos que incor-
poren consideraciones sobre la investigacion
en contextos indigenas y que los proyectos
reciban la aprobacién antes de que procedan.
Segundo, para fortalecer un marco de refe-
rencia académico que acorde con las expecta-
tivas de que los investigadores cumplan con
las obligaciones éticas hacia las comunidades
indigenas y asegurar mecanismos para hacer
valer estas expectativas. Bajo este sistema,
los investigadores tienen el beneficio de co-
nocer a tiempo las expectativas sobre lo que
se espera de sus instituciones durante la in-
vestigacion. Por ultimo y relevante a lo ante-
riormente descrito, la incorporacién de guias
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éticas y estructuras relacionadas provee la
base para una comprensién compartida y
transparente entre académicos y comunida-
des indigenas respecto a la practica ética en
la investigacion, como a los caminos forma-
les para que tanto las comunidades indige-
nas como sus miembros puedan rectificar en
el caso de que un investigador no cumpla con
sus obligaciones.

Principios directrices
de la investigacién ética
en salud indigena

Para que sean efectivas, las guias éticas de in-
vestigacion deben estar basadas en principios
sélidos y bien definidos, y también proveer
de indicaciones para la practica ética. En el
2013, el Consejo Nacional de Salud e Investi-
gacion Médica (National Health and Medical
Research Council, NHMRc) de Australia realizd
una evaluacién de sus documentos relaciona-
dos con la ética en la investigacion en salud de
los Aborigenes e Islefios del Estrecho de To-
rres. En ese pais, todos los investigadores de
las universidades deben cumplir con los prin-
cipios del documento: Valores y ética: guias
de conducta ética y criterios para la investiga-
cion en salud de los Aborigenes e Islenos del Es-
trecho de Torres 2004 (National Health and
Medical Research Council, 2003). Uno de los
principales hallazgos de la evaluacién fue que
los participantes percibian que se podian for-
talecer los principios contenidos en el docu-
mento con ejemplos positivos y negativos, asi
como con estudios de caso que demostraran
la aplicacion en la practica (Australian Insti-
tute of Aboriginal and Torres Strait Islander
Studies and The Lowitja Institute, 2014). La

inclusion de ejemplos concretos era especial-
mente valiosa para mostrar las particularida-
des en temas locales y en cémo se percibe la
practica ética en esas circunstancias.

Los principios de la investigacién ética en
salud indigena se pueden organizar en tres
grupos superpuestos:

e  Principios que se relacionan con la prac-
tica basica de investigacion, tales como la
obtencion del consentimiento informa-
do y cuestiones de confidencialidad.

e  Principios basados en las particularida-
des de los contextos indigenas o en los
valores indigenas, incluyendo la revita-
lizacién cultural, la soberania, el apoyo
de las capacidades, la participacion de la
comunidad y los valores especificos a un
pueblo o una comunidad indigena.

e  Principios que incluyen partes interesa-
das externas a los investigadores y a los
participantes, tales como el rol de orga-
nismos de financiamiento, instituciones
de investigacion, gubernamentales, na-
cionales y/o legislativas.

Como se destacé anteriormente, los prin-
cipios claves de la investigacion ética en con-
textos indigenas identificados por Tunén et al
(2016) se alinean en general con los principios
de la ética biomédica y con las practicas basi-
cas de investigacion representadas en todos o
casi todos los documentos (Tunén, Kvarnstréom
& Lerner, 2016; Beauchamp & Childress, 2013).

Una critica clave de la bioética tradicional
es que enfrenta de manera insuficiente los as-
pectos sociales y culturales de la ética, mas
bien depende de una base de pensamiento
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analitico individualista y occidental (Hedge-
coe, 2004; Ledn Correa, 2009). Se ha demos-
trado que esa conceptualizacion de la ética
no es suficiente para abordar la complejidad
y diversidad de las actitudes hacia la ética y la
moralidad que presentan las diversas culturas
(Carrese & Rhodes, 1995). Este punto también
estd presente en la literatura general sobre
la ética de investigacién en contextos indige-
nas, con referencias consistentes con el mar-
co de la descolonizacion de la investigacion y
de una comprensién de los derechos humanos
basados en la comunidad. En estos escritos, se
concibe la investigacion ética en salud indi-
gena primariamente como una investigaciéon
que respeta y apoya los derechos de los pue-
blos indigenas de autosoberania y autonomia,
y que se caracteriza por la responsabilidad y la
reciprocidad, basado en los principios colecti-
vos como pueblos (Kukkanen, 2006; Dudgeon,
Kelly & Walker, 2010; First Nations Centre,
2005; Glass, & Kaufert, 2007).

Principios basados en estas perspectivas
plantean que la investigacion ética necesita la
participacién activa de los pueblos indigenas
y el fortalecimiento de su capacidad para con-
trolar la investigacién que los afecta, asegu-
rando que tal investigacion esté alineada con
sus propias prioridades. De manera similar, la
investigacién deberia aportar beneficios cla-
ros para las comunidades y poblaciones in-
digenas y demostrar reciprocidad y respeto
por el conocimiento indigena (Ball & Janyst,
2008). Tanto los protocolos de gestién de da-
tos —es decir, una comprension clara de quién
posee y controla los datos de la investiga-
cion— como la diseminacién de los hallazgos
y la participacion de la comunidad respecto a
la utilizacion de los resultados de la investiga-

rev.latinoam.bioet. / ISSN 1657-4702 / e-ISSN 2462-859X / 2018

cién, son requisitos necesarios para cumplir
con los principios de investigacién ética en la
salud de los pueblos indigenas (First Nations
Centre, 2005; Harding et al., 2012).

Al considerar las guias internacionales
para la investigacién ética en contextos indi-
genas, se ha considerado de varias maneras
la inclusion de los principios particulares de
los pueblos indigenas. En varias instancias,
se han integrado los principios y valores in-
digenas en el documento a través de la dis-
cusién de cémo estos deberian sustentar la
practica de la investigacién. Te Ara Tika so-
bresale en la presentacion de los conceptos
éticos claves de un pueblo indigena. Se tra-
ta de un documento de guias éticas de la in-
vestigacién en salud maori desarrollado por
el Concejo de Investigacion en Salud de Nue-
va Zelandia. Te Ara Tika esta fuertemente en-
raizado en los valores éticos tradicionales de
los maori (Matauranga Maori), que considera
la forma correcta de hacer las cosas (Tikan-
ga) y contiene conceptos sobre la justicia y
la equidad (Mana). El marco ético maori, que
subyace a Te Ara Tika, destaca cuatro valores
principales basados en Tikanga: Tika (dise-
fio de la investigacién), Manaakitanga (res-
ponsabilidad cultura y social), Whakapapa
(relaciones) y Mana (justicia y equidad). En
forma posterior, estos valores y conceptos se
articulan con principios occidentales, lo que
fortalece la comprension tanto de lectores
maori como no maori (“Researching the ri-
ght way...", 2013; Hudson et al., 2010).La ma-
yoria de las guias éticas de investigacion se
enfocan casi exclusivamente en la relaciéon
individual entre el investigador y el partici-
pante. Por ejemplo, si se consideran asuntos
sobre beneficios, las guias se construyen para
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responsabilizar del este la investigadora. Por
el contrario, en casos donde la investigacién
se orienta a sustentar politicas o practicas, la
capacidad de proporcionar un beneficio no
se reduce al nivel del investigador, sino mas
bien depende en primera instancia de legisla-
dores, profesionales, organismos de financia-
miento y otras partes interesadas.

Por ende, la consideracion ética en rela-
cién con el beneficio de la investigacion para
las comunidades indigenas deberia incluir los
roles de estas otras entidades, ademas de in-
vestigadores individuales; no obstante, y aun
considerando la ética de las responsabilida-
des de las partes interesadas, el desarrollo de
estos asuntos es limitado. El marco denomi-
nado: La investigacién para la justicia en salud
(2014) proporciona una manera concreta de
concebir las obligaciones de los distintos ac-
tores en la investigacion de salud (Pratt & Loff,
2014). Por ejemplo, se destaca la responsabili-
dad de los gobiernos y los legisladores en la
creacion de incentivos y en anular las dificul-
tades paraeldesarrollodelainvestigacién que
otorga evidencia valida para la formacién de
politicas e intervenciones efectivas. Bajo este
marco, se asigna la responsabilidad por debe-
res éticos segun el trabajo normalmente he-
cho por cada institucién u entidad. Por ende,
ya que investigadores normalmente trabajan
anivel del individuo o la comunidad, tendran
la responsabilidad de facilitar las capacidades
dentro de las comunidades con las que traba-
jan, a través de la practica investigativa. No
obstante, la responsabilidad de aumentar la
capacidad de la comunidad también se hace
extensiva a las instituciones anfitrionas con
el fin de establecer colaboraciones sostenibles
en el ambito institucional y para formar re-

laciones con las organizaciones pertinentes.
Aunque el marco La investigacién para la jus-
ticia en salud se construyo para sustentar la
investigacién clinica internacional, sus prin-
cipios también son aplicables a la investiga-
cion en salud indigena (Pratt & Loff, 2014).

Procesos para el desarrollo y la
institucionalizacion de guias
éticas para la investigacion

en salud indigena

Los ejemplos internacionales muestran va-
riacion en los procesos de desarrollo e ins-
titucionalizacién de las guias éticas para la
investigacion ética en contextos indigenas.
Como se seflalo anteriormente, su desarrollo
se ha realizado tanto por instituciones aca-
démicas y por otras instituciones no indige-
nas (normalmente incorporando consulta o
en colaboracién con comunidades indigenas);
como directamente por comunidades y orga-
nizaciones indigenas (Tunén, Kvarnstrém &
Lerner, 2016).

Aunque en Australia existe un acuerdo ge-
neral en relaciéon con los principios que sus-
tentan las guias nacionales (National Health
and Medical Research Council, 2003), en Ca-
nada hay menor consenso entre lideres y co-
munidades indigenas respecto a los principios
especificos que deberian cubrir con diversi-
dad de opiniones y perspectivas en este tema
(Ball & Janyst, 2008). En una revision de guias
y marcos éticos internacionales, se encontré
que un enfoque mas local a la investigacién
favorece que las Primeras Naciones de Ca-
nada ejerzan mas control sobre la investiga-
cién, ya que las comunidades pueden rehusar
o interrumpir las investigaciones que no cum-
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plen con los estandares éticos (Australian Ins-
titute of Aboriginal and Torres Strait Islander
Studies and The Lowitja Institute, 2014). Tam-
bién existen herramientas para apoyarlas en
estas cuestiones a través del establecimien-
to de comités de ética y otras estructuras ex-
ternas a las comunidades que comprometen a
losinvestigadores e instituciones de investiga-
cidn (First Nations Centre, 2003; First Nations
Centre, 2007b). La misma revisién recomen-
dé que se estableciera un proceso similar en
Australia, ya que el uso de las guias locales
puede ser una manera mas adecuada de res-
petar la amplia diversidad de las comunida-
des y de las perspectivas de los Aborigenes e
Islefios del Estrecho de Torres en la utilizacién
de las guias nacionales [38]. En Nueva Zelan-
dia, en vez de comités en el ambito local, 1a re-
visiéon comunitaria de las guias se logra por la
representacion maori en los comités de éticas
regionales. Esta revisién contiene un proce-
so separado para asegurar la relevancia, el be-
neficio y la aceptabilidad de la investigacién
en las comunidades maori (Glass & Kaufert,
2007). En Estados Unidos, no hay un marco o
guia nacional en relacion con la investigacién
ética con comunidades de Indios Americanos
y Nativos de Alaska; mas bien, se requiere de
la aprobacion del gobierno tribal pertinente
para que pueda llevarse a cabo una investiga-
cidn (Glass & Kaufert, 2007).

Mas alld del modelo, existen varios de-
safios para equilibrar los procesos éticos —
es decir, los pasos que un investigador debe
dar para obtener la aprobacién institucional
para investigar en comunidades indigenas—
y los puntos de vista de las comunidades in-
digenas en relacion con la investigaciéon que
los afecta. Existen numerosa bibliografia so-
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bre conflictos entre la postura y las perspec-
tivas de los comités éticos institucionales de
investigaciéon y las comunidades indigenas.
Por ejemplo, si una comunidad posee guias
éticas que contravienen los protocolos éticos
establecidos por la universidad o el gobierno
(Glass & Kaufert, 2007). Se ha reportado que
estas tensiones obstaculizan la colaboracién
entre investigadores y organizaciones comu-
nitarias y limitan la autonomia indigena en
la investigacion. En el caso de principios éti-
cos en conflicto, un investigador se puede en-
contrar en la posicion de tener que optar por
realizar practicas que contradicen las guias
institucionales, poniendo en riesgo su finan-
ciamiento o reputacién profesional; o proce-
der contra el consejo comunitario, socavando
los derechos de las comunidades indigenas de
tener voz en una investigacién que les impac-
ta (Stiegman & Castleden, 2015).

Al considerar el contexto de Chile, surgen
una cantidad de interrogantes con respecto al
desarrollo y la implementacion de guias éti-
cas para la investigacién en salud indigena.
Tales guias requieren asegurar, por una parte,
que se refleje la amplia diversidad de opinio-
nes sobre la ética en los estudios en pueblos
indigenas tanto al interior de ellos como a ni-
vel nacional; al mismo tiempo que se crea un
sistema de procesos institucionales de ética
funcional para los investigadores y las comu-
nidades. De manera complementaria, se nece-
sita de una sélida colaboracion y coordinacién
entre todas las partes interesadas, incluyendo
lideres, comunidades y organizaciones indi-
genas; instituciones académicas y de inves-
tigacién; y organismos de financiamiento de

investigacion y agencias gubernamentales.
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También es probable que surja la necesidad
de capacitacion de los miembros de los comi-
tés institucionales de ética respecto a cues-
tiones especificas a la investigacién en salud
indigena desde la perspectiva de las comuni-
dades, ademas de mecanismos de represen-
tacion indigena adecuada en esas instancias.
Debido a la gran cantidad de investigadores
extranjeros que realizan investigacién en con-
textos indigenas chilenos, se deben incluir los
mecanismos para asegurar la responsabilidad
de estos investigadores en el cumplimiento de
las normas éticas establecidas.

Basado en ejemplos internacionales, en la
siguiente seccién se presentan varias posibi-
lidades para el desarrollo y ejecucién de guias
para la investigacion ética en salud indigena
en Chile, cada una con sus ventajas y desafios:

1.  Una guia inicial desarrollada a nivel na-
cional, por instancias tales como coni-
cyt en colaboraciéon con comunidades y
organizaciones indigenas, que permita
aunar perspectivas y valores indigenas
relacionados con la investigacion. Las in-
vestigaciones llevadas a cabo por univer-
sidades o instituciones gubernamentales
estarian obligadas a cumplir con estas di-
rectrices. Aunque esta forma tendria la
ventaja de un enfoque singular y cohe-
sivo, puede limitar la representacion de
la diversidad de marcos y perspectivas
éticas que pueden presentar los distintos
pueblos indigenas de Chile.

Guias desarrolladas por universidades, ins-
tituciones de investigaciéon y/u organizacio-
nes profesionales, las que luego aplicaran a
la investigacion de los socios institucionales.
Igual como en el caso del enfoque anterior, se

deben establecer mecanismos para asegurar
la colaboracion vy el aporte de las comunida-
des y organizaciones indigenas. En este caso,
puede ser util la creacién de estructuras que
apoyen la colaboracién transversal de las ins-
tituciones para evitar la burocracia excesiva;
con iniciativas como asegurar la coherencia
de los formularios de aplicacién y/o la trami-
tacion de los proyectos que ya han recibido

aprobacién previa de otra organizacion.

2. El desarrollo de guias por organizacio-
nes indigenas, que reflejen los valores
y principios de mayor importancia y re-
levancia para ellos. En caso del desarro-
llo de un marco ético elaborado por las
organizaciones y comunidades indige-
nas, se necesitara considerar la forma
en que estas guias se incorporan en los
procesos institucionales, tales como por
su adopcion por parte de los comités de

ética universitarios.

3. Implementar un sistema similar al que
existe en Canad4, donde las comunida-
des indigenas podrian formar comités
locales para guiar y gestionar la inves-
tigacién que los afecta. Las herramien-
tas que actualmente existen para apoyar
a las comunidades indigenas en Cana-
d4, asi como otras en el ambito interna-
cional podrian ser revisadas y adaptadas
para su utilizacién en Chile. Este enfo-
que fortaleceria la autonomia indigena
en el nivel local, pero podria resultar ser
un sistema desarticulado para orientar a
los investigadores, particularmente en el
caso de estudios que se realicen a través
de varias comunidades.
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Un enfoque que combine estas opciones
puede ayudar a fortalecer las opciones mas
débiles. La opcion cuatro en particular se pue-
de utilizar en conjunto con las otras tres op-
ciones para mejorar la capacidad de reacciéon
por parte de los investigadores a los asuntos
locales, aumentar el control de las comunida-
des sobre los estudios que los impactan y for-
talecer la incorporacién de diversos valores y
perspectivas indigenas. Es decir, los procesos
de aprobacion ética podrian ser desarrollados
en varios niveles —internamente dentro de
instituciones de investigacién y ademads en el
ambito de la comunidad. En este caso, se de-
ben desarrollar mecanismos para apoyar la
cohesién entre los procesos.

Si bien representan un avance importante,
la instalacién de las guias éticas por si solas no
garantiza una practica equitativa en la inves-
tigacion. Se ha criticado una dependencia ex-
cesiva de estas guias, como una herramienta
paliativa de la poca inclusién y respuesta en-
tre investigadores y comunidades indigenas
(Humphery, 2001). Por ende, ademas de la uti-
lizacion de las guias éticas, también hay una
necesidad de una participacion mas explicita
de personas y comunidades indigenas en to-
das las etapas del proceso de investigacion.

Asociaciones colaborativas
e investigacion dirigida
por la comunidad

Examinar la investigacion académica en sa-
lud indigena a través del lente de la des-
colonizaciéon y de los derechos humanos,
necesariamente lleva a una perspectiva de
la investigacidn ética que respeta y apoya los
derechos colectivos de autosoberania y auto-
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nomia de los pueblos indigenas y se caracte-
riza por responsabilidad y reciprocidad (First
Nations Centre, 2005). Este enfoque de inves-
tigacion se sustenta en la incorporacién de
perspectivas dirigidas por la comunidad y
la gente indigena, poniendo en el centro sus
perspectivas, valores y prioridades; y, ade-
mas, por la necesidad de creacion de marcos
institucionales que posibiliten que ese tipo de
estudios se pueda llevar a cabo (Smith, 2012).
De esta forma, la investigacion realizada por
instituciones académicas requiere de una
manera de investigar con una soélida asocia-
cion con las comunidades indigenas y un én-
fasis en mejorar la capacidad comunitaria en
tal escenario.

En la ultima década ha surgido un movi-
miento hacia la investigacion dirigida por la
comunidad y por las asociaciones colabora-
tivas, como una estrategia esencial para au-
mentar la participacién de las comunidades
y las organizaciones indigenas en la investi-
gacion. Este proceso abarca desde la creacion
de las preguntas y guias de la investigacion
hasta las etapas de ejecuciéon y diseminacion
(Bharadwaj, 2014). Mas aun, la construccion
permanente de colaboracién se percibe como
un fuerte apoyo a los valores de soberania y
autonomia indigena ya que las comunidades
mantienen mas control sobre los estudios
(Ball & Janyst, 2008).

El camino entre una investigaciéon para
generar datos con impactos positivos en una
politica y su concrecién puede ser largo, inse-
guro y dificil. Por ende, hay una preocupacion
valida sobre las actividades investigativas que
pueden consumir los escasos recursos con
que cuenta la comunidad, como por ejemplo



Reflexiones sobre la ética de la investigacion en salud indigena en Chile

el tiempo y disponibilidad de los individuos y
organizaciones participantes sin que se obten-
gan los beneficios esperados para ellas.

El trabajar en colaboracién y bajo la direc-
cion de las comunidades y las organizaciones
indigenas puede aportar a las comunidades
de varias maneras. Ademas, se reducen los
danos y aumentan los beneficios a las comu-
nidades (Menzies, 2004), ya que se asegura
que la investigacién sea mas relevante, co-
rresponda a prioridades comunitarias y fa-
cilite la posiciéon de comunidades indigenas
como expertos con una voz autorizada para
decir lo que funciona o no en cada contexto.

También trabajar en colaboracién con co-
munidades indigenas puede facilitar la pro-
duccién de investigacion de calidad a través
de la generacién de relaciones permanentes
y del establecimiento de confianzas y enten-
dimiento entre las distintas partes, aumen-
tando el involucramiento de los individuos
y comunidades e incrementando el rigor de
la investigacion (Jamieson et al., 2012). Por
ultimo, seguir trabajando con una comuni-
dad con el paso de tiempo posibilita la cohe-
sién en la investigacion, puesto que ofrece la
oportunidad de avanzar y expandir el traba-
jo previo, en lugar de llevar a cabo proyectos
desvinculados. En adicién, la construcciéon
efectiva de colaboracion puede aumentar la
claridad en la comunicaciéon entre investi-
gadores y comunidades sobre los beneficios
esperados y razonables con respecto a una in-
vestigacion particular y sobre el proceso ade-
cuado para que se concreten esos beneficios.

Dado los aspectos positivos de trabajar en
colaboracién con comunidades indigenas, la
necesidad de involucrarlas en todas las eta-

pas de la investigacion y el derecho de las co-
munidades de tener voz en investigacion que
los afecta permite suponer que se priorizara
la asignacion de recursos a las investigaciones
que incorporen la colaboracion con la comu-
nidad o que estén dirigidas por la comunidad.
Ademas, el financiamiento en la investigacion
sin la participacién de comunidades y organi-
zaciones indigenas, basado en instituciones
que tienen pocos lazos, o escaso conocimiento
de ellas puede generar resistencia por parte de
académicos, organizaciones y comunidades
indigenas. Un ejemplo de esto es la creacion
del Centro de Estudios Interculturales e Indi-
genas (icus) por el gobierno chileno. Se expresé
escepticismo hacia la utilidad de la investiga-
cién que habria generado una inversién de
aproximadamente 8 millones usp y el benefi-
cio que recibirian las comunidades indigenas
de esa investigacién (Comunidad de Histo-
ria Mapuche, 2013). Similarmente, surgieron
dudas acerca de la participacién equitativa
de personas indigenas en la investigacion de-
bido al hallazgo que, de los 103 proyectos en
relacién a pueblos indigenas financiados por
coNIcYT entre 1982 y 2011, solo 17 fueron rea-
lizados por equipos que incluyeron personas
indigenas, y solo uno fue encabezado por una
institucién indigena (Nahuelpan, 2013).

No hay un modelo Unico de colaboracién
entre instituciones académicas y comuni-
dades y organizaciones indigenas, asi como
tampoco para el desarrollo de investigacién
dirigida por la comunidad. Bharadwaj (2012)
visualiza la colaboraciéon como un marco ci-
clico de cinco fases: 1) preinvestigacion, don-
de se establecen relaciones interpersonales;
2) consulta comunitaria; 3) entrada a la co-
munidad, donde se establecen relaciones de
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investigacion; 4) investigacion; y 5) disemina-
cion de los resultados. Este modelo se centra
en los elementos claves de discusién, consul-
ta, participacién, coaprendizaje, colaboracién
y comunicacién (Bharadwaj, 2014). Ejemplos
de colaboraciones exitosas entre comunida-
des indigenas e instituciones académicas in-
cluyen aquellas dirigidas por estas y las que
han reelaborado creativamente los mecanis-
mos de financiamiento de la investigacién,
re-estableciendo protocolos de gestién de in-
formacién y responsabilidades compartidas
por el disefio, recoleccién de datos, interpre-
tacion y diseminacién de la investigacion.
Por ejemplo, una iniciativa de salud que fue
dirigida por comunidades indigenas en Cana-
da (Musqueam) y en Ecuador (Quichua) fue
llevada a cabo en colaboraciéon con organi-
zaciones indigenas, universidades, agencias
internacionales y organizaciones guberna-
mentales y no gubernamentales. La iniciati-
va incluy6 investigacion y otras actividades
centradas en el conocimiento cultural local,
diversidad, acceso y seguridad alimentaria.
En las guias de la colaboracién, se enfatizaron
el conocimiento, la posesion, el acceso y la di-
seminacion hacia las comunidades indigenas
(Couzos et al., 2005). En Australia, se desarro-
116 un modelo de investigacion en salud diri-
gida por la comunidad donde los servicios de
salud dirigidos por comunidades aborigenes
realizaron una prueba controlada aleatoriza-
da masiva en varios centros para examinar el
control de otitis media supurativa crénica. En
este modelo, las prioridades de la investiga-
cion se determinaron por la comunidad y la
colaboracién académica partié por el sector
de salud controlado por la comunidad abori-
gen (Couzos et al., 2005).
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El término ‘colaboracién’ puede ser vago y
tener una variedad de significados puesto que
depende de quien lo esté utilizando y en qué
contexto. Existe la inquietud de que se use de
una manera superficial entre investigadores
y comunidades indigenas, solo para cumplir
con las condiciones de aprobacién ética ins-
titucional. Ademas, los procesos de consulta
y colaboracién, aunque necesarios para la in-
vestigacion ética en salud indigena, pueden
ser una carga para una comunidad con otras
prioridades vy, en el caso de los proveedores
de servicios, con muy poco tiempo o interés
para involucrarse con la investigacién debido
a las presiones de atencion, sobre todo en un
contexto de recursos insuficientes (Brunger
& Wall, 2016.). También se puede necesitar de
la capacidad de investigadores que trabajen
en conjunto con la comunidad para incorpo-
rar métodos culturalmente apropiados en la
practica investigativa.

Por las razones anteriormente descritas,
la creacién de relaciones de colaboracion sos-
tenibles entre instituciones académicas y co-
munidades, particularmente en las etapas
iniciales, necesita una cantidad considerable
de tiempo, paciencia y confianza por ambas
partes. Un tema que surge constantemente
en las experiencias previas, es la necesidad
de una inversién substancial de tiempo por
parte de todas las entidades pertinentes para
que tales iniciativas sean exitosas. Por lo an-
terior, para que se lleve a cabo una investiga-
cién dirigida por la comunidad y basada en la
colaboracién mutua, las fuentes de financia-
miento de las investigaciones deben priorizar
aquellos proyectos e instituciones que pre-
senten estos principios y aseguren que los ci-
clicos y cronologia asignados a los estudios en
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salud indigena son adecuados para la cons-
truccion de relaciones de colaboracion con
consulta, participaciéon y comunicacién a lo

largo de todo el proceso investigativo.

Conclusiones

Los marcos de bioética basados principalmen-
te en principios tales como el consentimiento
informado y la autonomia individual no son
suficientes para la investigaciéon con pobla-
ciones indigenas. Mas bien, es necesario que
la investigacién ética con poblaciones indige-
nas involucre no solamente el individuo, sino
la comunidad en su totalidad y se centre en
las prioridades y los valores de las mismas co-
munidades indigenas. Se evidencia esta idea
en el trabajo de varios académicos indigenas
en el &mbito internacional como en las guias
éticas desarrolladas por organizaciones indi-
genas. Sin embargo, la comunidad académica
internacional ha sido relativamente reacia a
aceptar este enfoque y aplicarlo a la ética de
investigacién de la salud indigena.

En Chile, existe una historia larga de ten-
sién y conflictos entre las comunidades in-
digenas y los investigadores académicos no
indigenas, lo que refleja las mismas compleji-
dades que existen a nivel internacional en la
investigacién en salud indigena. Esta descon-
fianza entre la academia y las comunidades
indigenas tiene como trasfondo una incapa-
cidad de enfrentar de manera efectiva las in-
equidades que caracterizan la salud indigena.
Sin investigaciones que pueden clarificar las
condiciones de salud indigena y las necesida-
des presentes dentro de las comunidades, se

seguird limitando a la capacidad de crear po-

liticas y programas de salud relevantes para
los contextos indigenas.

Por estas razones, la relacién entre la aca-
demia y los pueblos indigenas se est4 reorien-
tando progresivamente para ajustarse mejor
a las necesidades de la comunidad e incorpo-
rar perspectivas y valores indigenas desde un
marco de derechos. La infraestructura nece-
saria para una practica ética sistematica es
limitada en la actualidad en Chile. En este es-
cenario, se postula que el fortalecimiento de
mecanismos de apoyo a practicas éticas pue-
de sustentar una investigaciéon mas produc-
tiva y que represente mejor las prioridades y
valores indigenas en un contexto de autode-
terminacion indigena.

La elaboracién de estos mecanismos tie-
ne como aporte experiencias internaciona-
les en la investigacién en salud indigena que
representan la diversidad que existe en este
campo tanto por los distintos contextos ins-
titucionales que influencian la academia de
cada pais, como por las maneras de trabajar
de las comunidades indigenas. Por ende, las
estrategias presentadas no son prescriptivas;
mas bien son un punto de partida para la re-
flexion y el didlogo sobre cudles serian los en-
foques aptos para un contexto particular.

El establecimiento de guias para la investi-
gacion ética en salud indigena y la incorpora-
cion de estas guias en procesos de aprobacion
ética pueden servir como base para un en-
tendimiento compartido de lo que constitu-
ye la practica ética en este campo y proveer
los mecanismos para responsabilizar a los in-
vestigadores para que cumplan con estas nor-
mas. Relaciones de asociacion y colaboracion
genuinas de investigacién entre instituciones
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académicas y organizaciones y comunidades
indigenas son fundamentales para asegurar
que las comunidades indigenas sean parte de
un proceso investigativo centrado en valores,
prioridades y conocimientos indigenas. Para
que sean efectivos, estos enfoques necesita-
ran ser respaldados por una practica reflexi-
va y transparente por parte de académicos e
instituciones académicas.

El proceso de reorientar la investigacion
en salud indigena hacia las expectativas, las
necesidades y los valores de las comunidades
involucradas esta situado dentro de un con-
texto en el que se sigue ampliando y profun-
dizando la bioética, no solamente en Chile,
sino a través de América Latina (Leon Co-
rrea, 2008; Lolas Stepke, 2010). Como parte
de este desarrollo del campo, hay una pro-
mociéon de una bioética social que puede dia-
logar con una diversidad de sistemas éticos,
trascendiendo la bioética tradicional, carac-
terizada por una falta de perspectiva acorde
a la diversidad (Leén Correa, 2008; Ledn Co-
rrea, 2009; Myser, 2003). En este sentido, la
implementacion de medios para responder
a los elementos éticos que son particulares a
la investigacion con comunidades indigenas
puede servir como ejemplo concreto de como
impulsar y concretar una bioética de investi-
gacion que se adecia mejor con las compleji-
dades encontradas en la practica.
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