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RESUMEN

La investigacion en salud puede producir conocimientos valiosos para orientar las inter-
venciones de este tipo ofrecidas a individuos y grupos humanos. No obstante, requiere
de especificidades para preservar del dafio a sujetos de especial proteccion ante la ley,
tales como las poblaciones pertenecientes a etnias indigenas. Por parte de las autori-
dades internacionales encargadas de trazar normas éticas para proyectos de investi-
gacioén, se han reconocido conductas cientificas poco éticas en investigaciones que
involucran a pueblos indigenas. Por esta razon, se han proclamado principios sobre
bioética de aplicacion internacional para estos grupos poblacionales. Este articulo pre-
senta, analiza y discute posicionamientos del orden nacional e internacional al respecto.
En suma, el respeto por la autonomia y la defensa del conocimiento propio son dere-
chos que deben cumplirse y ser tenidos en cuenta al momento de realizar investigacio-
nes cientificas con pueblos indigenas. Ademas del consentimiento informado individual
y comunitario, el uso del proceso de consulta previa y concertacién permite obtener
una adecuada contextualizacion respecto a las perspectivas, marcos y conceptos a
partir de los cuales se realizara la investigacion; asi como las probleméticas, necesida-
des y beneficios de la investigacion en estos grupos poblacionales.

Palabras Clave: Poblacién indigena; derechos humanos; ética en investigacion; bioé-
tica; salud; colonialismo (fuente: DeCS, BIREME).

ABSTRACT

Health research can produce valuable insights to guide interventions offered to indivi-
duals and human groups. However, it requires specific precautions to protect potentially
vulnerable subjects, such as indigenous populations. It has been recognized that there
has been unethical conduct in research —from the international authorities responsi-
ble for outlining ethical standards for research projects— with regards to indigenous
peoples. This article presents and discusses national and international guidelines to
regulate research involving indigenous peoples.

In summary, respect for the autonomy and for the own knowledge are rights that must
be met to carry out scientific research with indigenous peoples. In addition to the infor-
med consent, the process of consultation and agreement allows adequate contextuali-
zation in relation to the problems, needs, and benefits of research in these populations.

Key Words: Indigenous population; human rights; ethics; research; bioethics; health;
colonialism (source: MeSH, NLM).

ese a la benéfica potencialidad que tiene para producir conocimiento util en
la orientacion de intervenciones a favor del bienestar de los individuos y sus
grupos de pertenencia, la investigacién en salud conlleva riesgos que siempre
deben minimizarse. Ademads, a partir del siglo XX, diversos abusos cometidos con par-
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ticipantes de investigaciéon motivaron la promulgacion de
declaraciones de organismos internacionales, con el fin
de aportar guias y principios €ticos para ser tenidos en
cuenta por las investigaciones, tales como la Declaracién
de Helsinki de la Asociaciéon Médica Mundial (1), las
Pautas Eticas internacionales para la investigacién biomé-
dica en seres humanos del Consejo de las Organizacio-
nes Internacionales de las Ciencias Médicas (cioms) y de
la Organizacién Mundial de la Salud (2), la Declaracion
Universal de Bioética y Derechos Humanos de la Unesco
(3), el Cédigo de Niremberg de 1947 y el Informe Bel-
mont 1978 , entre otros (4).

Muchos paises han adoptado normativas nacionales
con el fin de garantizar la calidad de la investigacién en
salud y para proteger a los participantes. La mayoria de
corrientes bioéticas que inspiraron las legislaciones exis-
tentes, principalmente la corriente principialista de origen
anglosajon y espiritu particularmente eurocéntrico, han
dejado al tema de la investigacién con pueblos indigenas
sin la importancia merecida (5).

Entre las diferentes perspectivas bioéticas existentes,
la corriente latinoamericana de la Bioética de interven-
cidén ha sido una de las pocas en prestar atencion especial
a la necesidad de reformular la bioética a la luz de las ne-
cesidades de pueblos indigenas y afrodescendientes (6).

En Colombia, la Constitucién Politica Nacional recono-
ce la proteccion de los derechos fundamentales, asi como
de los derechos sociales, econdmicos, culturales, politicos
y civiles de todas las personas; adicionalmente, establece
grupos sujetos especial proteccion ante la Ley, incluyendo
alli a los pueblos indigenas; del mismo modo, a través de
su bloque de constitucionalidad, hace suyos los tratados
internacionales suscritos por el pais en los cuales se salva-
guardan especialmente los derechos de éstos pueblos (7).

En ese marco, la Resolucién 8430 de 1993 es la nor-
mativa vigente nacional que regula especificamente la
investigacion en el campo de la salud (8). Establece que
en la investigacion realizada en seres humanos deben pre-
valecer la dignidad, la integridad, la seguridad y los dere-
chos de los participantes del estudio. Ademas, obliga a la
revision de los protocolos de investigacion por un Comité
de Etica en investigacién y al cumplimiento del proceso
de consentimiento informado.

En su articulo 11, se establece que los proyectos de
investigacién pueden clasificarse como: investigacion sin
riesgo, con riesgo minimo, o con riesgo mayor que el mi-
nimo, en virtud de las distintas probabilidades que conlle-
van a afectar al sujeto. El Capitulo 11 trata sobre la inves-

1.
Universidade de Brasilia, Brasilia, Brasil.

828

tigacién en comunidades y allf se ratifica la necesidad de
beneficios razonables para éstas, y ausencia de riesgos,
con participacidn voluntaria y aprobacién por autoridades
de la comunidad; ademas del consentimiento individual y
del Comité de ética en investigacion.

No obstante, ésta norma no expresa especificidades
segun enfoques diferenciales para sujetos de especial pro-
teccién ante la ley dada su pertenencia étnica indigena,
aunque se reconoce mundialmente que algunas conductas
con intereses investigativos han generado repercusiones
negativas en los grupos indigenas (9). Asi mismo, pese
a que en nuestro pafs se ha evidenciado que prevalece la
subvaloracién y marginamiento de los grupos racializa-
dos como sujetos a estudio y productores de conocimien-
to relevante dentro del campo de la salud publica y la me-
dicina, y que cuando se les aborda, suele hacérselo desde
lecturas externas, con poca reciprocidad en la valoracién
de los saberes foraneos y los propios indigenas (10, 11).

Por todo ello se hace necesario tomar en cuenta aspec-
tos éticos adicionales pertinentes en estos casos. Este arti-
culo presenta algunas reflexiones sobre planteamientos del
orden nacional e internacional que aportan a este respecto.

Aportes internacionales para la investigacion con pue-
blos indigenas

A nivel internacional, se han destacado dos grandes fo-
cos de discusion relacionados con el tema de la investiga-
cién en salud con pueblos indigenas: por una parte, estd
planteado un debate sobre el consentimiento informado
en éstas poblaciones respecto a quién debe ir dirigido; si
al individuo, al grupo, a la autoridad propia, o a todos.
Por otro lado, se reconoce otra controversia en cuanto al
modo en que el punto de vista de los pueblos indigenas, o
el enfoque desde su pensamiento o cosmovision; debe ser
tomado en cuenta en el momento de definir la existencia
de un beneficio para tales comunidades a partir del proce-
S0 investigativo propuesto (1-3,9,12-14).

Este tipo de interrogantes surgen de un trasfondo en
el que la investigacién en medicina esta principalmente
marcada por la naturalizacién de perspectivas eurocéntri-
cas, en las cuales la experiencia de los pueblos blancos se
asume como si fuera la experiencia de todos los pueblos.
Las herramientas disponibles en los instrumentos de dere-
cho nacional e internacionales estdn construidas sobre su-
posiciones de esta naturaleza, donde el individuo es prio-
rizado y la comunidad pasa a un segundo plano, o incluso
desaparece de la perspectiva, pese a ser protagénica de
la experiencia de vida para algunos pueblos no blancos'.

Hollande, M. [Quem sdo os humanos dos direitos?: sobre a criminalizagcdo do infanticidio indigena]. Tesis de Maestria en Antropologia [2008]. Se localiza en:
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Es por ello que las realidades, es decir las experiencias
concretas, de muchos pueblos cuya vivencia no se corres-
ponde con la de los pueblos blancos, son dificilmente asi-
milables por tales instrumentos de derecho.

Por lo anterior, poner a los pueblos indigenas en
funcién exclusiva de las normativas existentes signifi-
ca ubicarlos bajo marcos de valores que la mayor par-
te de las veces les son ajenos®. Sin embargo, pese a la
carga eurocéntrica y colonial presente en dichas legis-
laciones, no debe descartartelas como instrumentos de
proteccién. Por el momento, estos instrumentos interna-
cionales y nacionales son el lenguaje en comin con di-
fernetes instancias e instituciones -como el Estado- sus-
ceptibles de ser movilizadas por los diferentes pueblos
en su propia defensa. Sin embargo, no se debe perder
la perspectiva durante el proceso investigativo sobre las
limitaciones que son intrinsecas a tales mecanismos de
proteccidn existentes.

Es en este contexto que los pueblos originarios de va-
rios paises han defendido activamente su derecho a la au-
todeterminacion en cuanto a su participacién en la investi-
gacidn y a obtener beneficio directo de los conocimientos
generados. La participacion se refiere cada vez mds a todo
el proceso investigativo, desde establecer las prioridades
en salud hasta colaborar en el disefio, en la realizacién y
en la difusion de los resultados (15-18).

Con el fin de garantizar el respeto del derecho a la au-
todeterminacion, los pueblos originarios participantes en
procesos de investigacién siempre deben ser consultados
y deben ser participes de todas las etapas de la investiga-
cion. Con todas las etapas de investigacién nos referimos
a la identificacién de aquello que es susceptible de ser in-
vestigable, la definicién de la pertinencia de problematizar
aquello que es investigable, y lo que se quiere conseguir
con el proceso investigativo. Adicionalmente, la defini-
cion de las perspectivas, marcos y categorias a partir de las
cuales se construye la investigacion es un momento vital
del proceso investigativo en el cual la participacién 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.

Como consecuencia de la necesidad de proteger la
autodeterminacion, se han proclamado principios éticos
especificos para grupos vulnerables, dentro de los cuales
se incluye a las comunidades indigenas, dadas las dificul-
tades que se presentan a la hora de proteger sus propios
intereses y establecer un ejercicio de equidad. El respeto
por la autonomia de estos pueblos y el reconocimiento
de las voces de sus representantes es imprescindible; bus-

2. Ibid.
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cando que sean tenidas en cuenta necesidades colectivas
reales al investigar una problematica (1-3,9,12-14).

La participacion de los pueblos indigenas no puede es-
tar en funcién del proceso investigativo predisefiado, ni
de la persona investigadora. El rol de estos se limita a res-
petar los mecanismos de participacién y representacion
previstos por cada pueblo y por la legislacién nacional e
internacional aplicable en el contexto dado.

Planteamientos colombianos para la investigaciéon con
pueblos indigenas

Colombia no cuenta con una normatividad especifica con
fuerza de Ley sobre la investigacion en salud en general
(4), ni con minorias étnicas en particular. No obstante,
la Ley Estatutaria de Salud reconoce el derecho de los
pueblos indigenas a la salud integral entendida segin su
propia cosmovisién, garantizdndoles su proteccién asi
como el derecho fundamental a la salud, con aplicacién
concertada acorde a sus costumbres (19).

Ademads de la Resolucion 8430 de 1993 ya mencionada,
existe la Resolucién 2378 de 2008 que establece buenas
précticas para la investigaciéon con medicamentos en se-
res humanos (20). Alli se habla sobre especial proteccion
de grupos humanos vulnerables entre los cuales incluye a
nifios, subordinados, embarazadas, o personas con disca-
pacidad o compromiso mental, entre otros; no obstante, no
menciona de manera especifica en su texto a los pueblos
indigenas como sujetos de especial proteccion, pudiéndo-
se asumir que se les aplicarian las mismas disposiciones
propias de los llamados “grupos vulnerables”.

Esta perspectiva no problematiza los contextos histdri-
cos y politicos de los cuales se desprende la vulnerabilidad
de los pueblos indigenas (5). Asi mismo, la extension ticita
del concepto de vulnerabilidad puede resultar en aplicacio-
nes controversiales hacia estos pueblos, por ejemplo, en lo
relativo a la posibilidad abierta por dicha norma de que,
representantes legales o acudientes, puedan sustituir en el
consentimiento informado a los considerados vulnerables,
y que segun su criterio, el investigador juzgue si éstos tie-
nen o no la capacidad de entendimiento sobre lo propuesto.

De este modo, se refuerza lo ya planteado por la Reso-
lucién 8430 de 1993 en cuanto a investigaciones comuni-
tarias, cuando establece que si se juzga que los individuos
de una comunidad no tienen la capacidad para comprender
las implicaciones de participar en una investigacién, po-
drén ser sustituidos en el consentimiento por una persona
«confiable con autoridad moral sobre la comunidad» (8).

Ademas de los riesgos ya advertidos por otros investi-
gadores nacionales de que resulte asi vulnerada la autono-
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mia de los pueblos indigenas a la luz de tales disposicio-
nes vigentes (4), lo enunciado pone en evidencia el modo
en que la colonialidad del saber y del ser opera sobre los
sujetos y pueblos indigenas; relegandolos a una posicién
infantilizada y subordinada respecto al saber y ser euro
referenciado, en el marco de los procesos de investigacion.

Junto a las normas, también se han construido pautas
particulares que se han suscitado desde las inquietudes
planteadas por las comunidades indigenas, a partir de ex-
periencias con algunos pueblos originarios nacionales,
sobre la pertinencia de los procesos investigativos y los
beneficios esperables. No obstante, son pautas propuestas
desde el punto de vista del investigador, y no desde el
grupo poblacional «investigado» (15-18,21).

Todo ello evidencia la necesidad de hacer que los pro-
cesos cientificos de investigacién requieran una revision
y aprobacién oportuna por parte de las comunidades invo-
lucradas, incluso desde el momento en que surja el interés
en investigar un tema de salud indigena. Sobre esa base, y
en el marco de lo normado para el pais, se han generado
propuestas de lograrlo a través de representantes legales
propios de estos pueblos, aunque explicitando realizarlo
en el marco de procesos que incluyan la opinién de los
individuos y de la comunidad en general (22-26).

Estos procesos —previo al inicio del trazado de un
proyecto de investigacion— deben implicar una evalua-
cion profunda y detallada sobre la pertinencia del tema,
los riesgos y beneficios de indagarlo; y el establecimiento
de una devolucién de lo investigado, a modo de retroali-
mentacién y validacién. Un proceso de consulta previa
y concertacién con estos grupos poblacionales antes del
inicio de cualquier iniciativa investigativa que les impli-
que permitirfa visualizar un panorama mads transparente,
y delimitar derroteros mas ttiles de la investigacion para
los propios pueblos indigenas (22-26).

El derecho de los pueblos indigenas colombianos a la
consulta previa y concertacion se desprende del desarro-
llo para aplicacién del Convenio 169 de la Organizacién
Internacional del Trabajo — o1T, y ha adquirido el cardcter
de obligatorio ante medidas de tipo legislativo y adminis-
trativo que afectan a los pueblos indigenas, por via de la
nutrida jurisprudencia al respecto elaborada desde la Cor-
te Constitucional colombiana. En especial resulta obliga-
torio éste procedimiento en procesos de investigacion que
involucren acceso a muestras biol6gicas y genéticas; y en
todo caso de medidas tomadas por el estado que puedan
afectar directamente a los pueblos indigenas, incluyéndo-
se programas y proyectos del dmbito de la salud (27,28).

Es importante resaltar que el reconocimiento, respeto y
preservacion del conocimiento tradicional de los pueblos
indigenas y de su patrimonio intelectual —con énfasis al

tema de biodiversidad y su conservacién— se contempld
desde 1992 en Colombia, a través de un Convenio de Di-
versidad Bioldgica, ratificado por la Ley 165 de 1994, que
fue reglamentada por el Decreto 2372 de 2010 (29).

Vulnerabilidad y ética de investigacion con pueblos
indigenas

Es necesario mantener dentro del panorama del investi-
gador las razones que hacen que un pueblo se encuentre
en una situacion de vulnerabilidad mayor con respecto a
otros, si esto se pierde de vista, ocurrird lo mismo con la
necesidad de tomar medidas encaminadas a no profundi-
zar atin mds tal vulnerabilidad.

La mayor vulnerabilidad de los pueblos indigenas
frente a procesos de investigacion se desprende del orden
mundial imperante heredero de las 16gicas de organiza-
cién de la vida, que surgen a partir de los procesos de
colonizacién del globo por parte de pueblos blancos eu-
ropeos. Estas l6gicas de organizacién del mundo se ma-
nifiestan a través de la colonialidad de la vida, perpetuada
hasta nuestros tiempos.

La organizacién de la vida producto de los procesos de
expoliacién y colonizacién, desde los cuales se construyé
el orden moderno en el que vivimos; ordena a los indivi-
duos y a los pueblos con base en el pardmetro del hombre
blanco europeo. Esto se manifiesta, en la préctica, en el no
reconocimiento de la autodeterminacion por igual a todos
los pueblos, y en la proteccion diferenciada a la vida de
quienes pertenecen a distintos de ellos. No todas las vidas
son protegidas de la misma manera, porque no a todas las
vidas se les reconoce un mismo valor; y no todas las voces
son igualmente escuchadas, porque no a todos los pueblos
se les reconoce la posibilidad de producir saberes (6).

Autodeterminacién y autonomia indigenas en la in-
vestigacion

Garantizar la autoderminacién de los pueblos originarios
y su autonomia durante el proceso investigativo significa
generar logicas investigativas que no reproduzcan la colo-
nialidad de la vida. Un proceso de investigacion en salud,
éticamente comprometido, debe estar enfocado en alterar
esas relaciones de colonialidad recurriendo al reconoci-
miento en la practica del valor igual de todas las vidas,
contribuyendo asi a desmontar la vulnerabilidad generada
sobre los pueblos indigenas por tales medios.

Entre los problemas alrededor de la investigacién en
comunidades originarias, se encuentran la disyuntiva en-
tre las necesidades expuestas por los investigadores y las
necesidades reales de los pueblos indigenas. No tener en
cuenta la existencia de los marcos de referencia indigenas
en la investigacion la convierte en un arma, haciéndola
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mads til a la reproduccién de las 16gicas de poder domi-
nantes que a las posibilidades de encontrar soluciones a
problematicas identificadas por los mismos pueblos.

Comités de ética pluralistas, consulta previa y con-
certacion
El uso del proceso de consulta previa y concertacién permi-
te obtener un marco de contextualizacién apropiado respec-
to a las problematicas, necesidades y beneficios de la inves-
tigacién en estos grupos poblacionales. Como disposicién
minima para cualquier proceso cientifico de investigacién
en poblacion indigena, debe pedirse el acuerdo de los re-
presentantes legales del grupo o la comunidad en cuestion.
Finalmente, hacemos mencién de una condicién por
cumplir en circunstancias ideales y es aquella relacionada
con la necesidad de crear, promover y apoyar Comités de
Etica de Investigacién independientes, pluridisciplinarios
y pluralistas, en los cuales se cuente con miembros que
sean representantes de la comunidad indigena con la que
se desarrollard el estudio <

Confflictos de interés: Este articulo surgié desde la reflexion
colectiva en torno a los proyectos: “Narrativas sobre la vida, la
muerte y la conducta suicida en indigenas estudiantes de la Uni-
versidad Nacional de Colombia sede Bogotd pertenecientes al
pueblo Camentsd. Colombia, 2013—2014” y “Conducta suicida
en pueblos indigenas de Colombia, 1993—2013: Una aproxima-
cion explicativa desde sus procesos de determinacién social”,
financiados respectivamente por la Universidad Nacional de
Colombia y por Colciencias. Tales financiaciones no alteraron
nuestra independencia durante la ejecucién de los trabajos, ni
en la redaccién del manuscrito han incidido intereses o valores
distintos a los que usualmente tiene la investigacion.
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