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ABSTRACT

Introduction: research involving indigenous populations is not exempt from ethical dilemmas during its
execution. These populations are susceptible to being compromised, given that each indigenous group
possesses its own culture, language, beliefs, and connection to their lands. Such research must navigate
challenges such as respect for autonomy, justice, beneficence, and non-maleficence.

Objective: to analyze the ethical considerations involved in research with indigenous peoples of the Americas.
Method: a rapid literature review was conducted across scientific databases including PubMed, CINAHL,
Web of Science (WOS), and the Virtual Health Library (BVS); in Spanish, English, and Portuguese; with no
discrimination regarding the type of study. A total of 668 studies were identified, with the final sample
consisting of 13 studies.

Results: ethical concerns have predominantly centered on individual rights, with free, prior, and informed
consent being the most frequently compromised aspect. There is a need to protect this process and its
application from the perspective of each indigenous group’s worldview.

Conclusions: it is necessary to develop strategies that are centered on the characteristics of indigenous
peoples, including the adaptation and/or expansion of ethical principles in a manner that is coherent and
respectful of their beliefs, practices, customs, and health phenomena.

Keywords: Ethics, Research; Indigenous Peoples; Americas.
RESUMEN

Introduccion: la investigacion en pueblos originarios no es ajena a dilemas éticos en su ejecucion, estas
poblaciones se encuentran sujetas a ser vulneradas puesto que cada pueblo indigena posee su propia cultura,
lengua, creencias, y vinculo con sus tierras. Requiere sortear desafios como el respeto a la autonomia,
justicia, beneficencia y no maleficencia.

Objetivo: analizar las consideraciones éticas involucradas en la investigacion en pueblos originarios de
América.

Método: se realizo una revision de la literatura rapida en bases de datos cientificas PubMed, CINAHL, Web of
Science (WOS) y Biblioteca Virtual de la salud (BVS); en idioma espanol, inglés y portugués; sin discriminacion
del tipo de estudio. Tras las busquedas se identificaron 668 estudios, la muestra final estuvo compuesta por
13 estudios.

Resultados: la ética se ha ocupado principalmente por derechos individuales, el consentimiento libre, previo
e informado es el aspecto que con mayor frecuencia es vulnerado. Existe la necesidad de proteger este
proceso y su aplicacion desde la cosmovision de cada pueblo originario.
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Conclusiones: es necesario generar estrategias centradas en las caracteristicas de los pueblos originarios,
la adaptacion y/o ampliacion de los principios éticos de manera coherente y respetuosa de las creencias,
practicas, costumbres y significado de los fenomenos de salud.

Palabras clave: Etica en Investigacion; Pueblos Indigenas; Américas.

INTRODUCCION

La investigacion es esencial para la produccion de nuevo conocimiento, y dar respuesta a problematicas de
las personas y comunidades en diferentes ambitos, en este contexto, la investigacion en pueblos originarios o
indigenas no es ajena a dilemas éticos en su ejecucion, estas poblaciones se encuentran sujetas a ser vulneradas
con facilidad, puesto que cada pueblo indigena posee su propia cultura, lengua, historia, creencias, costumbres
y un vinculo con el medio ambiente y sus tierras. Se considera que los pueblos indigenas figuran entre los mas
vulnerables, desfavorecidos y marginados del mundo.®

El estado de Chile reconoce como indigenas a los descendientes de las agrupaciones humanas que existen
en el territorio nacional desde tiempos precolombinos, que conservan manifestaciones étnicas y culturales
propias, siendo para ellos la tierra el fundamento principal de su existencia y cultura.® La Declaracion de la
Organizacion Internacional del Trabajo (OIT) a la que Chile se encuentra adscrita desde 2008, reconoce derechos
de los pueblos indigenas, individuales y colectivos, relativos a la autodeterminacion, a la participacion bajo el
principio del consentimiento libre previo e informado, derecho a la educacion, salud, empleo, propiedad de la
tierra, respeto y preservacion de sus tradiciones.®

Las investigaciones en pueblos indigenas u originarios no han estado libre de dafos ni centradas en su
proteccion, estos pueblos a lo largo de la historia se han enfrentado a genocidio, colonizacion, asimilacion
forzada y exclusion, socavando la salud intergeneracional y el bienestar.® Las comunidades de indios americanos
y nativos de Alaska mantienen hasta hoy desconfianza hacia la investigacion, debido a que los investigadores
externos han controlado los procesos, causando engafo, danos fisicos y la estigmatizacion de la comunidad,
por consiguiente, se genera la necesidad de garantizar la proteccion y los beneficios de la investigacion en esta
poblacion.®

Los estudios en pueblos originarios requiere sortear desafios como el respeto a la autonomia, justicia,
beneficencia y no maleficencia, pero desde la mirada de los propios pueblos, a través del tiempo no ha sido
respetado el ejercicio del derecho a la libre determinacion de los pueblos indigenas, imposibilitando la toma
de decisiones que repercuten en su vida cotidiana, lo que ha generado serias consecuencias como marginacion,
problemas econémicos, sociales, culturales y fisicos."

Bajo lo expuesto anteriormente, se releva la necesidad de conocer las consideraciones éticas en el area,
en esta linea, se gesta el presente estudio que responde al objetivo de analizar las consideraciones éticas
involucradas en la investigacion en pueblos originarios de América.

METODO

Se realizd una revision de la literatura rapida, siguiendo las recomendaciones de Tapia-Benavente et
al.® este tipo de revision permite sintetizar conocimiento en un determinado campo de forma simplificada,
generando un producto en un menor tiempo y con menos recursos, con la finalidad de satisfacer las necesidades
de los tomadores de decisiones.

Se consultaron las bases de datos WoS, PubMed, CINAHL y BVS, considerando en el analisis la productividad
de los ultimos 10 afnos debido a la escasa evidencia en el area. Para la construccion de la ecuacion de busqueda,
se consultaron los tesauros DeCS y MeSH, asimismo, se utilizaron operadores booleanos “AND” y “OR”, la
ecuacion que resulto ser mas efectiva se expone a continuacion en la tabla 1.

Tabla 1. Sintaxis de busqueda

Combinacion logica de busqueda

#1 (“Biomedical Research”) OR (“Ethics, Research”) OR (“Principle-Based Ethics”) OR (Ethics) OR
(Research) OR (“Informed Consent”)
#2 (“Indigenous Population”) OR (“Indigenous Peoples”) OR (“Indians, South American”) OR (“American

Native Continental Ancestry Group”) OR (“Continental Population Groups”)
#3 #1 AND #2

La busqueda fue realizada en inglés, espafnol y portugués. Los criterios de inclusion utilizados fueron: 1)
Sujetos de estudio: Pueblos originarios de América, 2) Idioma: inglés, espafol y portugués, 3) Tipos de estudio:
Sin discriminacion del tipo de estudio, 4) Resultados: Aspectos éticos considerados en investigacion con pueblos
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originarios en América. Tras las busquedas se identificaron 668 estudios, de los cuales 26 eran duplicados;
posteriormente, tras la lectura de titulos y resumen, se eliminaron 605 manuscritos, de los cuales solo 13
cumplieron con los criterios previamente definidos, siendo esta la muestra final.

RESULTADOS
La vision ética

Las regulaciones, codigos, declaraciones como el Informe Belmont, Declaracion de Helsinki, Pautas éticas
internacionales de las ciencias médicas (CIOMS), Declaracion Universal de Bioética y Derechos Humanos de la
Unesco, entre otras, han aportado guias y principios éticos para ser considerados en las investigaciones, sin
embargo, la bioética solo contempla hasta hoy una mirada occidental sobre el cuerpo y la nocion de salud,
por consiguiente, ampliar y dar cabida a otras visiones y practicas desde perspectivas integradoras sobre salud
y cosmovision es parte del principio de justicia. Respecto a beneficencia y no maleficencia, dependera del
contexto y criterios de subjetividad cultural para determinar si una practica causa dafo o el bien.”

Para los pueblos originarios de Sudamérica hay una fuerte vivencia de comunidad y no de individualidad,
de territorio comunal mas no de propiedad privada.® La consideracion en los métodos de investigacion y
los aspectos éticos en poblaciones indigenas u originarias requiere que estos sean revisados minuciosamente
con la finalidad de respetar la vision de mundo de estas comunidades, creencias y cuidado de su cultura. La
ciencia necesita diversificar sus fundamentos epistemoldgicos para considerar epistemologias y cosmologias
que existen fuera del limite occidental clasico.®

Tradicionalmente, la proteccion ética de los sujetos humanos en los Estados Unidos se ha guiado por los
principios identificados en el Informe Belmont. Sin embargo, estos principios estan arraigados en los valores
occidentales y el individualismo vy, por lo tanto, ignoran los valores indigenas y privilegian al individuo sobre
perspectivas mas holisticas, comunitarias/grupales. Lo anterior dificulta la implementacion y respeto de los
principios éticos en estas comunidades diversas.(?

El consentimiento libre, previo e informado: casos relevantes de investigaciones realizadas en pueblos
originarios americanos

La historia de la investigacion en América con pueblos indigenas u originarios se encuentra marcada por
abusos y violaciones a los principios éticos, a continuacion, se presentan algunos casos relevantes. En Canada
el sistema de escuelas residenciales, separo a los nifios indigenas de sus familias para debilitar lazos culturales,
estableciendo reservas, donde se asentaron comunidades indigenas, creando condiciones que penalizaron sus
formas tradicionales de vivir, su lenguaje, abusos emocionales, fisicos y sexuales.""'? En comunidades de Alaska
el caso del cientifico Kaare Rodahl quien en los afnos 50 realizaba estudios, administré isotopos radiactivos de
yodo-131 a mas de cien sujetos de investigacion nativos sin su conocimiento o consentimiento, misma poblacion
que fue sometida a exposicion a radiacion durante la Guerra Fria.("

En cuanto a la realidad Latinoamericana, esta no ha estado exenta de vulneraciones, pues durante los anos 60
y 70 la comunidad Yanomami de Brasil, a través de una etnografia realizada por investigadores estadounidenses,
vivieron serios abusos y trasgresion a sus derechos, no contd con procesos de consentimiento informado ni
autorizacion para recoleccion y uso de muestras de sangre, ademas de la divulgacion de resultados respecto a la
descripcion deshonesta de los autores quienes teorizaron que la etnia Yanomami era una comunidad peligrosa,
lo que repercutio en la comunidad con la confiscacion de su territorio por parte del gobierno brasilefio.®

Paises como Pert cuentan con legislacion dirigida a proteger a los pueblos indigenas, presenta una de las
mayores concentraciones de pueblos indigenas del mundo con reconocimiento de 54 pueblos originarios, sin
embargo, continda existiendo exclusion social, asi como marginacion y explotacion como sujetos de investigacion
en salud. Entre los antecedentes de investigaciones realizadas en Per( se destacan algunas respecto a: "

Variabilidad genética en poblaciones nativas, en el que el investigador inicio la recoleccion de muestras y
estudio obteniendo la aprobacion por un comité de ética peruano, pero se mantuvo durante casi seis afos sin
autorizacion de otra instancia; otro estudio respecto a anemia nutricion y malformaciones en el Departamento
de Huancavelica el que también fue aprobado por un comité de ética en investigacion, realizaron la recoleccion
de muestras y su analisis sin contar con la aprobacion de un comité de ética local; y la realizacion de una
investigacion donde la Universidad de Oklahoma era el receptor de muestras de saliva, heces y frotis bucales
obtenidos sin informacion, consentimiento y sin el conocimiento, autorizacion o control del Ministerio de Salud,
los que se utilizaron para realizar estudios de analisis genético en neurologia, trastornos mentales y ecologia
microbiana en comunidades indigenas. (¥

En los primeros casos, los estudios se sometieron a un comité de ética externo, los cuales realizaron el
muestreo y su analisis sin considerar la participacion y autorizacion de la comunidad indigena, el Ultimo caso
presentado vulner6 aun mas gravemente los derechos de los pueblos indigenas, pues no contaba con revision
ética, ni autorizacion de un comité externo, de la comunidad indigena, ni nativos.

En el caso de Chile, el pueblo Rapanui en el afo 2003 fue sometido a una investigacion biomédica de
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la Universidad de lowa, por medio de un operativo oftalmologico el que contaba con la autorizacion de las
autoridades de salud chilenas; le fue ofrecido a la comunidad islefia mayor de 60 afios atencion de especialista
y la entrega de lentes oOpticos. Esto tenia como objetivo la busqueda de marcadores de degeneracion macular
asociado a la edad, lo que nunca fue informado a los participantes, ademas de esto se utilizé un formulario de
consentimiento informado que utilizaba lenguaje técnico dirigido a la poblacion mayor que comprendia poco el
espanol. En este caso el beneficio de la investigacion se encontraba dirigido solo a la poblacion norteamericana.®

Paises americanos que presentan avances para la proteccion de pueblos originarios

En Canada todas las investigaciones financiadas por una agencia federal deben cumplir con la Declaracion
de politica del Tri-Council (TCPS 2), que detalla la investigacion con las Primeras Naciones, Inuit, personas y
métis, y establece estandares para la participacion de la comunidad, disefio y métodos del estudio, gobernanza
de datos, contratacion, desarrollo de capacidades, interpretacion de hallazgos, uso de cultura, conocimiento
y traduccion, """ esto permite velar por el respeto a estas comunidades en su derecho a autodeterminacion.
Un estudio de revision de alcance publicada en el afo 2021 indica el aumento en el nimero de articulos que
informaron sobre la participacion de las comunidades entre 2001 y 2020, y el nimero de articulos que informaron
haber recibido la aprobacion de ética indigena aumenté a 60,56 %, lo anterior muestra el reconocimiento de la
importancia de las comunidades indigenas. ("¢

En Latinoamérica, en algunos paises como Bolivia y Per(, gran parte de su poblacion es perteneciente a
pueblos indigenas. Bolivia, Pert y Colombia son los paises donde los pueblos originarios han desarrollado una
mayor gobernanza, implementando procesos de consulta previa y el derecho al consentimiento libre, previo e
informado; este Ultimo impulsado por la incorporacion en las legislaciones nacionales de cada pais.”

Necesidades de proteccion para efectuar consentimiento previo, libre e informado y su aplicacion desde
la cosmovision de cada pueblo originario

Es necesaria la reflexion acerca de puntos relevantes como: respetar las diferentes culturas, la importancia
para la poblacion en que se lleva a cabo, dirigiendo la investigacion a responder a brechas de conocimiento
para mejorar la salud y producir beneficios para la comunidad, y la potenciacion de las comunidades indigenas
en la investigacion participativa, para fortalecer las instituciones y proteger los derechos humanos; desde el
punto de vista de los participantes en la investigacion, la sociedad y los investigadores.™ Un estudio realizado
con comunidades indigenas de Alaska arrojo como resultado la necesidad de reorientar las investigaciones,
reconociendo las contribuciones y participacion de la comunidad y la soberania tribal, destacando: la proteccion
del sujeto humano en contexto historico, integracion de consideraciones culturales en la investigacion, y por
altimo construir herramientas indigenas para la toma de decisiones éticas (aplicacion de normas culturales)."?

El uso del proceso de consulta previa y concertacion permite la contextualizacion apropiada respecto a las
problematicas, necesidades y beneficios de la investigacion en la comunidad indigena. Como disposicion minima
debe pedirse el acuerdo de los representantes legales del grupo o la comunidad."® En términos conceptuales,
los procesos de consulta como tales no necesariamente incluyen la concesion de autoridad para la toma
de decisiones a los participantes, mientras que el consentimiento implica compartir o transferir autoridad.
) El concepto de consentimiento libre, previo e informado, es un componente fundamental del derecho
indigena a la autonomia, desafortunadamente, ni el consentimiento libre previo e informado ni el derecho a la
autodeterminacion esta siendo respetada en Brasil y muchos otros paises.

El consentimiento informado en pueblos originarios requiere de comprension y conocimiento historico de
su desarrollo, economia, politica, costumbres, expresiones culturales, tradiciones, habitos y vision del mundo;
ademas, de un proceso de consentimiento de la comunidad, donde el formato del consentimiento informado
debe adaptarse a la cultura e idiosincrasia de cada pueblo indigena.

En las investigaciones con comunidades indigenas es relevante la verificacion de la comprension de los
objetivos, métodos de investigacion, riesgos y beneficios. Los investigadores deben promover un proceso de
consentimiento informado (Cl) respetuoso y de responsabilidad individual y colectiva. Un estudio realizado
en una comunidad aymara en la sierra peruana en el afio 2015 determiné el grado de comprension del Cl en
la comunidad aymara de Moyapampa, en cuyos resultados se observé que el grado de comprension de estos
pobladores de las diferentes partes del Cl no fue uniforme, destacando a los objetivos, los procedimientos y los
riesgos como los elementos con regular o bajo nivel de entendimiento.?”

Para garantizar el respeto y derecho a la autodeterminacion, los pueblos originarios participantes en
procesos de investigacion siempre deben ser consultados y participes de todas las etapas de la investigacion.
Por otra parte, la participacion de la comunidad es fundamental para garantizar que el disefio sea acorde a la
cosmovision, las filosofias y los modos de entender y producir el conocimiento de cada pueblo.?”

La ética de la investigacion debe ampliar la proteccion a los derechos de los participantes, incorporando
los significados particulares construidos por cada sociedad, respetando en el consentimiento informado no
solo el principio de autonomia individual, sino también en las relaciones y sistemas colectivos cosmologico
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y diversidades culturales.® Uno de los desafios a abordar es la apertura del horizonte desde el campo de la
bioética al campo de las ciencias sociales y particularmente, desde las cosmovisiones indigenas, sin creer
qgue una cosmovision desde el yo sea la Unica posibilidad situacional, sino que coexisten en nuestro mundo
cosmovisiones comunales donde el “nosotros” asume el acontecer cotidiano desde el cual se puede pensar
el ejercicio investigativo.® Chile requiere avanzar en una politica publica que dé cuenta de su diversidad,
que la reconozca y sea garante en la proteccion de los derechos de los pueblos originarios y sus integrantes,
logrando adecuar los instrumentos juridicos, politicos, administrativos que permita garantizar los derechos de
los pueblos indigenas en torno a la proteccion de su patrimonio genético y sus derechos en salud.”

La investigacion en pueblos indigenas requiere que su normativa responda a las necesidades y caracteristicas
de estas comunidades. Los derechos indigenas se asientan en una concepcion colectiva, no individualista, su
cosmovision reconoce al hombre y a la mujer junto a otros seres como parte de la Pachamama (madre tierra),
donde todos conviven en armonia.®

DISCUSION

Los aspectos éticos en las investigaciones con pueblos originarios, se encuentran expuestos a multiples
factores que pueden dar como resultado la vulneracion de sus derechos a causa del proceso investigativo
dentro de los que son relevantes: la vision ética y/o mecanismos de aplicacion de las normativas, regulaciones,
codigos y leyes vigentes, las que mayoritariamente han sido concebidas para otras poblaciones, con una mirada
occidental, sin incorporar sus cosmovisiones, por lo que son dificilmente aplicables a los pueblos originarios.
7:8.18) | o anterior es descrito por distintos autores como es el caso de Colombia, donde Urrego en 2017 indica
que la investigacion en medicina esta principalmente basada en perspectivas en las cuales la experiencia de
los pueblos blancos se asume como si fuera la experiencia de todos los pueblos, lo que las hace dificilmente
aplicables a los pueblos originarios, debido a que tienen un marco valérico diferente, esta limitacion debe
considerarse durante el proceso investigativo.®

En las investigaciones realizadas con pueblos originarios en América ha sido frecuente que investigadores
no den cumplimiento al consentimiento informado con sus caracteristicas de ser libre, previo e informado
o simplemente no sea utilizado, vulnerando el derecho de autonomia como indican los casos relatados en
Canada, Brasil, Pert y Chile.”%"1213.14 | 3 forma en que los pueblos originarios ven y experimentan la vida,
difiere fuertemente de la forma en que se desarrollan otras poblaciones como las occidentales, motivo por el
que es imperante cumplir con el requisito de que las investigaciones en pueblos originarios deban responder al
bienestar individual y colectivo.®"

Existen experiencias en América como es el caso de Canada en que se ha trabajado en el resguardo de
los derechos de los pueblos originarios, permitiendo asegurar estandares respecto a la participacion de la
comunidad, disefo y métodos del estudio, gobernanza de datos, contratacion, desarrollo de capacidades,
interpretacion de hallazgos, uso de cultura, conocimiento y traduccion;' la existencia de estos estandares
podria representar una oportunidad para América Latina al tener la posibilidad de replicarlos y mejoralos a
partir del aprendizaje y resultados obtenidos por los canadienses.

En la investigacion con pueblos originarios es necesario introducir cambios o adaptaciones a las
consideraciones éticas, como por ejemplo que la ética de la investigacion que se ha preocupado tipicamente
por los derechos individuales, no del grupo, deban responder tanto al bienestar individual como colectivo;?"
basandose en el contexto del propio pueblo originario adaptandolo o construyéndolo, este contexto esta dado
por los significados particulares construidos por cada sociedad, las relaciones, sistemas colectivos, cosmologico
y diversidades culturales.® Esto implica cambios en la forma de realizar el proceso investigativo, donde es
necesario que el consentimiento sea libre, previo e informado y la incorporacion de los pueblos originarios sea
integrada a lo largo de todo el proceso, entregandoles facultades de decision en este.” %20 Para lo anterior,
es necesario que los investigadores conozcan estos aspectos y apliquen las normativas para su resguardo. Este
punto cobra mayor relevancia al analizar que la mayoria de los investigadores de la salud no son aborigenes vy,
por lo tanto, pueden no ser conscientes de como ha sido impactada la salud de los pueblos originarios.®"

En cuanto a las fortalezas, limitaciones y consideraciones para futuros estudios; una clara fortaleza es
el abordaje de un fenomeno que es escasamente abordado por parte de la comunidad cientifica, siendo un
aporte a la discusion en el area; no obstante, la presente revision no esta exenta de limitaciones, pues al
ser un estudio secundario, los resultados se condicen con las estrategias de blUsqueda utilizadas, las cuales
pueden ser complementadas utilizando por ejemplo literatura gris; futuros estudios pueden considerar las
normativas locales vigentes de cada pais, en el resguardo de la ética en la poblacion objetivo, asimismo,
generar levantamientos sobre como perciben los pueblos originarios el proceso de investigacion, develando los
elementos que requieren ser atendidos desde su cosmovision.

CONCLUSIONES
La presente revision rapida da cumplimiento al objetivo planteado analizando las consideraciones éticas
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involucradas en la investigacion en pueblos originarios de América. Es necesario generar respuestas y estrategias
centradas en las caracteristicas de los pueblos originarios, la adaptacion y/o ampliacion de los principios éticos
de manera coherente y por sobre todo respetuosa de las creencias, practicas, costumbres, la relacion entre las
personas que componen estos pueblos, la interaccion con sus tierras y la naturaleza, el significado que dan a
los fendmenos de salud y a las intervenciones de la medicina tradicional.

Es imperativo que los paises americanos sean capaces de plasmar en sus regulaciones y leyes estandares
minimos que aseguren y velen por el cuidado de los pueblos originarios respecto a los aspectos éticos en la
investigacion, limites y caracteristicas que los investigadores deben tener, posibilitando la transmision de sus
propios conocimientos, protegiendo la propiedad de sus culturas y permitiendo que quienes componen los
pueblos originarios en lugar de ser objeto de investigacion sean parte de la investigacion, participando en la
determinacion de las necesidades y prioridades de investigacion, sus metodologias, la comunicacion de sus
resultados y que estos al igual que el consentimiento libre previo e informado sea realizado en su lenguaje y
considerando su cosmovision.
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