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» Resumen

Introduccion: Desarrollar estrategias de participacion como un principio ético puede contribuir a investigaciones
culturalmente adecuadas y basadas en practicas horizontales. Objetivo: Describir las estrategias de participacion
como aspecto ético en experiencias de investigacion para el cuidado con pueblos originarios. Metodologia: Revision
narrativa. Se utilizan bases de datos SCIELO, PUBMED, Web of Science, CINAHL y SCOPUS. Las estrategias de blsqueda
empleadas fueron: indigenous peoples (OR) Native Peoples (AND) Ethic research (AND) Community (OR) communi-
ties. Se realiza cribado por titulo y resumen de acuerdo con criterios de inclusion establecidos. Se utilizan principios
de analisis de contenido para la sintesis de la evidencia. Resultados: se obtienen 17 manuscritos, donde el 100%
corresponde a articulos de tipo cualitativo. Se describen tres categorias principales: Estructuras para la participa-
cion, métodos para la participacion y relaciones de confianza para la participacion. Conclusion: El establecimiento
de confianzas para participacion significa un cambio profundo de las relaciones entre investigadores y los pueblos
originarios, que requiere practicas de investigacion orientadas a una participacion significativa de la comunidad,
enmarcada en guias éticas que tracen la gobernanza de la investigacion, con énfasis en la transparencia, acuerdos y
mecanismos de reciprocidad claros.

» Palabras claves: pueblos originarios, Etica de la investigacion, Comunidad
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Revision

Participation as an ethical
principle in research for care
with indigenous peoples:
narrative review

» Abstract

Introduction: Developing participatory strategies as an ethical principle can contribute to culturally appropriate re-
search based on horizontal practices. Objective: To describe participation strategies as an ethical aspect in research
experiences for care with indigenous peoples. Methodology: Narrative review. SCIELO, PUBMED, Web of Science, Cl-
NAHL, and SCOPUS databases were used. The search strategies used were indigenous peoples (OR) Native Peoples
(AND) Ethic research (AND) Community (OR) communities. We screened by title and abstracts according to established
inclusion criteria. Principles of content analysis were used for evidence synthesis. Results: 17 manuscripts were obtai-
ned, where 100% corresponded to qualitative articles. Three main categories are described: Structures for participa-
tion, methods for participation, and trust relationships for participation. Conclusion: The establishment of a trust for
participation means a profound change in the relationship between researchers and native peoples, which requires
research practices oriented towards meaningful community participation, framed in ethical guidelines that outline
the governance of research, with emphasis on transparency, agreements, and reciprocity mechanisms.

> Keywords: Indigenous Peoples, Research Ethics, Community
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> Introduccion

Los pueblos originarios, también denominados in-
digenas, ancestrales, nativos, tribales, aborigenes,
entre otros, son reconocidos por el estado chileno
en la ley 19253, como las agrupaciones humanas
que existen en el territorio nacional desde tiem-
pos precolombinos, que conservan manifestacio-
nes étnicas y culturales propias, siendo para ellos
la tierra el fundamento principal de su existencia
y cultura. Estos Pueblos se denominan: Pueblo
Aymara, Pueblo Quechua, Pueblo Diaguita, Pue-
blo Atacameno o Lickanantay, Pueblo Rapa Nui,
Pueblo Mapuche, Pueblo Kawésqar, Pueblo Yagan,
Pueblo Afrodescendiente y Comunidad Chango .

De acuerdo con datos del ano 2020 del Ministerio
de Salud de Chile, la poblacion que se reconoce
como perteneciente a un pueblo originario alcan-
zaun 12,8% y corresponde a 2.185.732 de personas.
El perfil de salud de este grupo se caracteriza por
presentar un patron epidemiologico donde persis-
ten simultaneamente altos niveles de infecciones
comunes, enfermedades degenerativas-cronicasy
lesiones 2. En lo social, el 14,2 % de las personas
de los pueblos originarios se encuentran en situa-
cion de pobreza por ingreso y el 30,3% se encuen-
tra en situacion de pobreza multidimensional, con
6 a 10 puntos porcentuales por sobre la poblacion
no indigena, brechas que sitian a los pueblos ori-
ginarios como vulnerables 2

Estas condiciones requieren de investigacion que
sustenten el desarrollo de politicas pablicas y de
cuidado que aborden las brechas existentes, las
que deben enmarcarse en los derechos de las per-
sonasy colectivos, asegurando oportunidades para
las aportaciones de los miembros en la comunidad
y abogar por su empoderamiento, con el objetivo
de asegurar recursos basicos y condiciones nece-
sarias para que la salud sea accesible para todos °.
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Sin embargo, la investigacion con Pueblos Origina-
rios historicamente ha sido cuestionada por su pa-
pel como herramienta de colonizacion, caracterizan-
dose a menudo por asimetrias en las relaciones de
poder, la explotacion de los conocimientos indigenas
a beneficio de los investigadores y sus instituciones,
y la subestimacion de los saberes y cosmovisiones
indigenas, contribuyendo a la pérdida de identidad,
de saberes culturales y religiosos “.

Los pueblos originarios se caracterizan por poseer
visiones de mundo, o cosmovisiones, diferentes
del ser humano, la naturaleza, el cuerpo, la sa-
lud y la enfermedad ®, por lo cual, un investigador
no indigena se enfrenta a contextos culturales y
sociales distintos a los propios, siendo necesario
que amplié su marco de referencia para evitar un
analisis sesgado y colonizador ®. En este contex-
to, es necesario plantear la participacion como un
como un principio ético en la investigacion con
pueblos originarios con la finalidad de asegurar
la de preservacion del respeto a la autonomiay la
defensa del conocimiento, migrando de una mi-
rada de la ética individual, a la ética colectiva y
comunitaria “.

De esta forma, una ética que integre la participa-
cion de las comunidades en la investigacion obliga
a los investigadores a ampliar los principios inicia-
les bioéticos en términos de la influencia y conse-
cuencias de su accion sobre las comunidades, pre-
guntarse como éstas se incorporan en el proceso
investigativo y como el investigador se integra a las
mismas desde una cosmovision diferente 7.

El objetivo principal de esta revision narrativa es
describir las estrategias para la inclusion de la
participacion como aspecto ético que se han de-
sarrollado en experiencias de investigacion para
el cuidado con pueblos originarios, con el propo-
sito de profundizar en los métodos y formas en
que se preservar la participacion en este marco.
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» Metodologia

Con el fin de lograr el objetivo de este estudio, se
realizd una revision narrativa de articulos cientifi-
cos publicados en las bases de datos SCIELO, PUB-
MED, Web of Science (WoS) y Cumulative Index of
Nursing and Allied Literature (CINAHL), entre los
anos 2016 al 2020, a partir de las palabras clave: in-
digenous peoples (OR) Native Peoples (AND); Ethic
research (AND); Community (OR) communities, am-
pliandose para las versiones en espanol a: Pueblos
indigenas, Pueblos Originarios, Indigenas y Etica
de la investigacion. No se considero el término Co-
munidad en espanol, ya que no impacto en la bas-
queda.

La busqueda se realizo siguiendo las recomenda-
ciones de Preferred Reporting Items for Systematic
Reviews and Meta-Analyses (PRISMA) 8 ; se comple-
to primero por los titulos de los estudios, luego por
los resiimenes y finalmente por textos completos
(Figura 1). En la primera etapa se seleccionaron ar-
ticulos que hicieran referencia a experiencias de

]

investigacion con pueblos originarios/nativos y
aspectos éticos en sus titulos, excluyéndose arti-
culos de experiencias en Asia, Africa, protocolos
e investigaciones dirigidas a ninos. En la segunda
etapa, luego de eliminar los articulos repetidos, se
realizo una lectura del resumen, excluyéndose re-
visiones secundarias, estudios genéticos o que no
hicieran referencia clara a experiencias con pue-
blos originarios y a temas éticos. Finalmente, para
descartar aquellos articulos donde el resumen no
era suficientemente claro, se realizo una lectura a
texto completo ocupando los criterios de exclusion
mencionados.

Para el analisis de los articulos seleccionados, se
siguieron los principios de analisis de contenido
con enfoque inductivo, 9 mediante la identificacion
de los significados que se mencionan de forma mas
repetitiva, la consistencia de éstos, las explicacio-
nes y relaciones planteadas a través de todos los
estudios incluidos en la revision. Los resultados se
presentan segln las caracteristicas de los estudios
y de los temas que surgieron de su analisis.

Registros identificados desde:
Pubmed (85)
Scielo (07)
Wos (109)
CINALH (11)
Scopus (103

Identificacién

Registros duplicados eliminados
(n=206 )

[

:

Registros examinados
(n =109)

Registros excluidos por titulo y
resumen: 33

v

Informes buscados para
recuperar (n =41)

Screening

Informes no recuperados:0

A 4

v

Informes evaluados para
elegibilidad (n =41)

Informes excluidos:24

Estudios incluidos en la revision
FIGURA 1: (n =17 )

DIAGRAMA DE BUSQUEDA

Y SELECCION

w
¥

K2
Wy

REVISTA ENFERMERIA
'UNNERSIDAD DE VALPARAISO



> Resultados

Se incluyeron 17 articulos, los cuales en su tota-
lidad utilizaron metodologias cualitativas. De es-
tos, cuatro articulos son estudios de caso ", tres
articulos se basan en Teoria fundamentada 7",
dos articulos corresponden a metodologias narra-
tivas, " tres articulos a metodologias participa-
tivas ®2°, un articulo en metodologia activista #
y cuatro manuscritos corresponden a reflexiones
criticas basadas en experiencias de investigacion
225 Respecto a su origen, ocho corresponden a
estudios canadienses, cuatro a estudios australia-
nos, tres a estudios realizados en Estados Unidos,
uno de Nueva Zelanda y uno de México (Tabla 1).

Después de lectura y analisis de los articulos, se
levantaron tres categorias de analisis principales:
Estructuras, métodos y establecimiento de rela-

categorias se identificaron subcategorias, que se
detallan a continuacion:

1. Estructuras para la participacion:

a. Consideraciones historicas y de poder en las
relaciones.

b. Directrices éticas que regulan esta relacion.

2. Métodos para la participacion:

a. Inclusion de las comunidades en el proceso de
la investigacion.

b. Inclusion de las tradiciones indigenas.

3. Relaciones de confianza para la participacion:

a. Conocimiento con las comunidades.

b. Estatus de los investigadores indigenas y no
indigenas.

c. Negociacion con las organizaciones.
Orientacion a la accion y a prioridades de la

Nunatukavut: Engagement,
Expectations And Evolu-
tion

nanza de la investigacion
con pueblos Inuit

ciones para la participacion. En cada una de estas comunidad.
TABLA 1: RESUMEN DE RESULTADOS DE LA EVIDENCIA
AUTORES ANO PAIS TiTULO TEMA RESULTADOS RELEVANTES
Bond C., Foley W., Askew D10 = 2016 Australia “It Puts A Human Face On = Experiencia de Jurado Co- = El jurado fue un sitio de
The Researched” - A Quali- = munitario de Investigacion = trabajo de identidad para
tative Evaluation Of An In- = en Salud investigadores y miembros
digenous Health Research del jurado, brindando la
Governance Model” oportunidad de observary
afirmar los protocolos cul-
turales comunitarios.
Fraser, S; Vrakas, G; Laliber- = 2018 Canada. Everyday Ethics Of Partici- = Experiencia en investiga- Los enfoques participati-
te, A; Mickpegak, R11 pation: A Case Study Of A | cion participativa basada @ vos hacia el cambio comu-
Cbpr In Nunavik en la comunidad de Nu- | nitario pueden ser efec-
navik tivos y un desafio ético.
Describen algunos de los
enfoques utilizados para
trabajar con estos desa-
fios.
Bull J, Hudson A13 2019 Canada. Research Governance In @ Experiencia en la gober- = Describen el estableci-

miento de relaciones reci-
procas de respeto, consen-
timiento colectivo y oral y
mecanismos para que la
investigacion sea relevan-
te para la comunidad
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AUTORES

ANO

PAIS

TiTULO

TEMA

RESULTADOS RELEVANTES

Ferrazzi P, Christie P, Jalovcic
D, Tagalik S, Grogan A12

2018

Canada

Reciprocal Inuit And Wes-
tern Research Training: Fa-
cilitating Research Capaci-
ty And Community Agency
In Arctic Research Partner-
ships

Experiencia en investiga-
cion intercultural con co-
munidades de Nunavut de
Arviat e Igaluit

Se discute el valor de utili-
zar un marco integrado de
objetivos educativos occi-
dentales-inuit para guiar
la capacitacion, mejorar la
comprension de las prac-
ticas de investigacion y la
ética arraigadas en dife-
rentes tradiciones

Parker M, Pearson C, Donald
C, Fisher CB.7

2019

EE. UU.

Beyond The Belmont Prin-
ciples: ACommunity-Based
Approach To Developing An
Indigenous Ethics Model
And Curriculum For Trai-
ning Health Researchers
Working With American
Indian And Alaska Native
Communities

Experiencia en  cons-
truccion participativa de
un plan de estudios sobre
ética indigena

Los métodos participativos
aseguraron que el plan es-
tuviera enmarcado dentro
de un contexto historico,
reflejara los valores mo-
rales indigenas y las con-
sideraciones  culturales
vinculadas a los procedi-
mientos éticos, propor-
cionando herramientas de
ética basadas en los pue-
blos indigenas.

Benveniste, T; King, L14

2018

Australia

Researching Together: Re-
flections On Ethical Re-
search In Remote Aborigi-
nal Communities

Experiencias y reflexion
sobre investigacion en co-
munidad indigena

Se discuten estrategias
para implementar una
practica ética en comuni-
dades aborigenes identifi-
cando enfoques utilizados
para trabajar con los desa-
fios éticos surgidos de la
experiencia.

Fitzpatrick E.F, Macdonald
G., Martiniuk A.L., Oscar
J., D’Antoine H., Carter M,
Lawford T., Elliott E.J.20

2019

Australia

The Picture Talk Project:
Aboriginal Community
Input On Consent For Re-
search

Experiencias y reflexion
sobre investigacion
con comunidades aborige-
nes del Valle de Fitzroy

Las comunidades aborige-
nes recomendaron a los
investigadores que cola-
boren con los lideres loca-
les, desarrollen confianza
y fomenten una buena re-
putacion en la comunidad
antes de la investigacion.

Goodman, A; Morgan, R;
Kuehlke, R; Kastor, S; Fle-
ming, K; Boyd, J15

2018

Canada

We've Been Researched To
Death: Exploring The Re-
search Experiences Of Ur-
ban Indigenous Peoples In
Vancouver, Canada

Experiencia en investi-
gacion con organizacion
comunitaria liderada por
Pueblos Indigenas que
consumen sustancias ili-
citas.

Los participantes sefala-
ron la falta de transparen-
ciaen lainvestigaciony los
pocos beneficios para su
comunidad, requiriendo
enfoques de investigacion
dirigidos por indigenas
que enfaticen las preocu-
paciones de la comunidad
y la participacion comuni-
taria significativa.
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AUTORES

ANO

PAIS

TiTULO

TEMA

RESULTADOS RELEVANTES

Sullivan CT16

2020

Canada

Who Holds The Key? Ne-
gotiating Gatekeepers,
Community Politics, And
The “Right” To Research In
Indigenous Spaces

Experiencia en investiga-
cion con trabajadoras se-
xuales aborigenes

Explora cuestiones meto-
dologicas y éticas para la
investigacion  cualitativa
con trabajadoras sexuales
aborigenes, concluyendo
que trabajar con y para
organizaciones de base
comunitaria requiere una
atencion considerable al
poder y la dinamica de re-
presentacion.

Peltier D., Martin C., Mas-
ching R., Standup M., Car-
dinal C. Nicholson V., Ka-
zemi M., Kaida A., Warren L.,
Jaworsky D., Gervais L17

2020

Canada

A Journey Of Doing Re-
search “In A Good Way":
Partnership, Ceremony,
And Reflections Contri-
buting To The Care And
Wellbeing Of Indigenous
Women Living With Hiv In
Canada

Experiencia de Investiga-
cion con mujeres indige-
nas portadoras de VIH

La construccion de rela-
ciones, el trabajo conjunto
con una vision comin vy la
Ceremonia fueron meca-
nismos fundamentales
para traspasar el poder a
los pueblos con respecto a
la recopilacion de datos y
sus historias.

Funnell S, Tanuseputro P,
Letendre A, Bearskin LB,
Walker )18

2020

Canada.

“Nothing About Us, Without
Us.” How Community-Ba-
sed Participatory Research
Methods Were Adapted In
An Indigenous End-Of-Life
Study Using Previously Co-
llected Data

Experiencia investigacion
participativa basada en la
comunidad con datos se-
cundarios

A través de la adaptacion
de los métodos de CBPR,
se ilustra el proceso de
participacion para realizar
investigaciones de salud
indigena utilizando datos
recopilados previamente.

Chung-Do JJ, Ho-Lastimosa
I, Keaulana S, Ho K Jr, Hwang
PW, Radovich T, Albinio L,
Rogerson |, Keli'iholokai
L, Deitschman K, Spencer
MS.19

2019

EEUU

Waimanalo  Pono  Re-
search Hui: A Community-
Academic Partnership To
Promote Native Hawaiian
Wellness Through Cultura-
lly Grounded And Commu-
nity-Driven Research And
Programming

Experiencia en marcos au-
toctonos para descoloni-
zar los procesos de inves-
tigacion Hawaii

Describen procesos y pro-
tocolos arraigados en los
valores, tradiciones cul-
turales, valores ancestra-
les y aspectos historicos.
Adoptan un enfoque que
involucra a las familias y
es intergeneracional

Rojas L.I., Osorio E.E., Kejtsi-
tani F.21

2020

México

What's Yours Is Mine And
What's Mine Is Mine? Re-
Thinking Intellectual Pro-
perty And Research Ethics
From The Experience Of
The Purhépecha Commu-
nity Of Cheran

Experiencias y reflexion
sobre investigacion y pro-
piedad intelectual con co-
munidades indigenas de
México

Explora como el proyec-
to de historia oral de los
Fogata Kejtsitani en la co-
munidad Purhépecha de
Cheran, contribuye a las
discusiones sobre la apro-
piacion y difusion de la
cultura.

Furness, Jane; Nikora, Linda
Waimarie; Hodgetts, Darrin;
Robertson, Neville22

2016

Nueva Ze-

landa

Beyond Ethics To Morality:
Choices And Relationships
In Bicultural Research Set-
tings.

Experiencia sobre investi-
gacion en alfabetizacion

Describe como se negocio
la entrada al entorno, la
construccion de relaciones
basadas en la reciprocidad
y biisqueda de orientacion
de expertos, asegurando
de que la investigacion
fuera responsable ante la
comunidad

Nygard, Reidunn H.; Saus,
Merete23

2016

EE. UU.
Noruega

Emphasizing  Indigenous
Communities In  Social
Work Research Ethics.

Experiencia trabajo social
indigena con comunidades
de EEUU y noruega

Discute las ventajas y de-
safios asociados con la
institucionalizacion de la
ética de la investigacion
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TEMA

RESULTADOS RELEVANTES

Experiencias y reflexion en
proceso colaborativo de
investigacion en un espa-
cio intercultural

Reflexiona sobre los pro-
cesos colectivos para ase-
gurar la investigacion de
manera ética y relacional,

la importancia de las rela-
ciones existentes y el pa-
pel de lareciprocidad en la
investigacion intercultural.

AUTORES ANO PAiS TITULO

Hall, L; Anderson, L; Gibson, = 2018 Australia You Helped Us And Now

F, Kantawara, M; Martin, B; We're Going To All Help

Oldfield, Y.24 You: What We Learned
About How To Do Research
Together

Riddell J.K., Salamanca A, 2017 Canada. Laying The Groundwork: A

Pepler D.J., Cardinal S., Mcl-
vor 0.25

Practical Guide For Ethical = sobre investigacion con
Research With Indigenous
Communities

Se realizan recomendacio-
nes para apoyar la realiza-
cion una investigacion con
los Pueblos Indigenas en
Canada y la importancia
de pautas éticas co-crea-
das con las comunidades
indigenas.

Experiencias y reflexion

comunidades indigenas de
canada

Fuente: Elaboracion propia

Estructuras para la participacion

En esta categoria se agruparon y analizaron los
contenidos que planteaban condiciones estruc-
turales posibilitaron el desarrollo de investiga-
ciones las investigaciones desde una perspectiva
éticamente adecuada. Al respecto se identificaron
dos subcategorias en este analisis: i) Las conside-
raciones historicas y de poder en las relaciones
con los pueblos e investigadores, y ii) las directri-
ces éticas que regulan esta relacion.

Sobre las consideraciones historicas y de poder,
doce de los estudios incluidos en esta revision,
plantean un analisis critico sobre la investigacion,
su asociacion y perpetuacion con los procesos de
colonizacion, las asimetrias de podery la domina-
cion del pensamiento académico occidental por
sobre los saberes indigenas "1214-171921-23,2526

Respecto a las regulaciones éticas de la investi-
gacion, el analisis senala en su totalidad, algin
tipo de directriz, reconociendo como documentos
base al Informe Belmont, al convenio N2169 de la
Organizacion Internacional del Trabajo (OIT) y la
Declaracion de las Naciones Unidas sobre los De-
rechos de los Pueblos Indigenas, sin embargo, los
estudios de Canada, Australia y Estados Unidos
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reconocen regulaciones especificas para el traba-
jo con pueblos originarios. En el caso de Estados
Unidos se enmarcan en los Consejos Tribales de
Revision Institucional IRB*%; los estudios Cana-
dienses, se ajustan a las normas y regulaciones
éticas especificas contenidas en el “The Tri-Council
Policy Statement on Ethical Conduct for Research
Involving Humans” y “First Nations Ownership,
Control, Access, and Possession (OCAP® )" 111215182526,
los estudios Australianos en el “National Health
and Medical Research Council. Values and Ethics:
Guidelines for Ethical Conduct in Aboriginal and
Torres Strait Islander Research” "%'“2+27y el “Te Ara
Tika” para la investigacion con Maories en Nueva
Zelanda. #

Métodos para la participacion

Este tema se agruparon las referencias a los mé-
todos utilizados para la inclusion de la participa-
cion como principio ético en las investigaciones
con pueblos originarios, independiente de las me-
todologias de investigacion desarrolladas. En este
ambito se reconocen dos subtemas presentes en
la revision: i) la inclusion de las comunidades en
cada etapa del proceso de investigacion y ii) la in-
clusion de las tradiciones indigenas como método
de reconocimiento de saberes.
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La inclusion de las comunidades en cada etapa
del proceso de investigacion emerge como una
estrategia valorada tanto por los investigado-
res como por las comunidades. El co-diseno de
los itinerarios de investigacion es materializa-
do en el establecimiento de los aspectos éticos
que rigieron la investigacion 2%, en el diseno
de estrategias de reclutamiento ",y en las es-
trategias de devolucion de resultados™'8222325 En
cinco estudios se integro a la comunidad en cada
paso, basados en metodologias participativas
comunitarias " y metodologias participativas
estructuradas "". Se utilizaron variadas técnicas
para incluir a las comunidades en las discusiones
respecto a su vision sobre las investigaciones en
curso, tales como talleres, circulos de conversa-
cion, reflexion y discusion, reuniones comunita-
rias, entre otras "1219.23.24,

La inclusion de las tradiciones indigenas es re-
conocida como un método de participacion de
las comunidades en las investigaciones realiza-
das, mediante la realizacion de ceremonias tra-
dicionales en hitos del itinerario investigativo y
guiadas por las comunidades "', reconociendo
la narracion y los métodos orales como formas
culturalmente adecuadas para integrar a las co-
munidades en las etapas investigativas "2,

Relaciones de confianza para la participacion

El establecimiento de relaciones con las comuni-
dades emerge como del analisis como requisito
y objetivo para asegurar la participacion como
principio ético. Del analisis de las experiencias
emergen cuatro subtemas que sustentan estas
relaciones: Conocimiento con las comunidades,
estatus de los investigadores indigenas y no in-
digenas, negociacion con las organizaciones, y
orientacion a la accion y a prioridades de la co-
munidad.
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El conocimiento de la historia, cultura e idio-
ma de las comunidades indigenas se reconoce
como un proceso iterativo que permitio a los
investigadores no indigenas establecer relacio-
nes culturalmente adecuadas que propiciaron la
participacion de las comunidades y permitieron
negociar la entrada de los investigadores a las
mismas 17,22—21»,27‘

Otro aspecto del establecimiento de relaciones
de confianza es el estatus de los investigadores
indigenas y no indigenas, que emerge en la ma-
yor parte eXperienCiaS 7,10—12,14,15,17—19,21,22,24,26,27' En los
articulos analizados se explicitan las relaciones
mediante la asociacion de académicos indigenas
y no indigenas, con miembros reconocidos de las
comunidades, con la inclusion de ayudantes de
investigacion capacitados, la coautoria de pro-
ductos académicos, retribuciones economicas,
entre otras formas de asegurar el status igualita-
rio como investigadores.

La negociacion con las organizaciones indigenas,
nacionales, territoriales y locales fue explicitada
por 4 de los autores analizados, los cuales es-
tablecieron relaciones de colaboracion tempra-
namente, reconociendo asi la autonomia de los
pueblos y comunidades indigenas, lo que facilitd
su entraday la participacion de las comunidades
en los procesos investigativos "°822,

Finalmente, un tema que emerge en 8 de los arti-
culos analizados es el historial de falta de trans-
parencia de las prioridades, objetivos y producto
de las investigaciones, lo cual es reconocido por
las comunidades indigenas como una limitante
en la participacion en la co-construccion de los
itinerarios investigativos y su compromiso con
mismos, por lo que los autores reconocen la ne-
cesidad de orientar las investigaciones a la ac-
ciony prioridades de las comunidades 117192125,
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» Discusion

En este estudio se busco describir estrategias para
incluir la participacion de la comunidad como
principio ético en experiencias de investigacion
para el cuidado con pueblos originarios. Del ana-
lisis de 17 articulos se identificaron tres categorias
principales: estructuras, métodos y relaciones de
confianza para la participacion.

Historicamente, la ética se ha centrado en la pro-
teccion de los individuos mediante codigos, leyes
y guias que regulan la investigacion, sin embargo,
este enfoque conservador no reconoce explicita-
mente el caracter comunitario en la investigacion
con los pueblos originarios, lo que podria dificul-
tar la integracion de la esencia relacional, la iden-
tidad colectiva y la diversidad cultural caracteris-
ticas de sus cosmovisiones “°.

En este contexto, aparece como un punto de par-
tida para la construccion de la participacion éti-
ca con las comunidades, el reconocimiento de la
carga historica de sumision, de los conflictos geo-
graficos, politicos y menosprecio de los saberes
ancestrales que ha caracterizado historicamente
la investigacion sobre los pueblos originarios y
que han moldeado la relacion establecida con la
investigacion académica, lo que dificulta el desa-

rrollo de relaciones de confianza y colaboracion
11,‘I2,14—17,19,21—23,25,26.

Ferdinand ?® refiere que esta carga historica se
repite en nuestro medio, donde la investigacion
académica se ha centrado en conceptualizaciones
occidentales e imposicion de prioridades para
analizar las condiciones de salud y disparidades
sanitarias de los pueblos originarios. En el mismo
sentido, Nascimento et al 2 analiza la dinamica de
la construccion de la Modernidad en América Lati-
na desde el establecimiento de una subalterniza-
cion de conocimientos, experiencias y culturas, lo
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que ha establecido un abismo entre las diversas
partes involucradas en los procesos colonizado-
res, estableciendo jerarquias que se observan y
permean en la construccion de saberes latinoa-
mericanos. El reconocimiento de esta carga por
parte de los investigadores puede dar paso pro-
cesos investigativos que respeten las costumbres,
honren ritos y reconozcan los saberes ancestrales
como forma concreta de autodeterminacion, exis-
tencia y supervivencia .

Asi, avanzar de una investigacion “sobre” a una
“con” las comunidades indigenas 7?%, supone un
cambio en la conceptualizacion de la investiga-
cion, especialmente en el ambito del cuidado,
para asegurar, por una parte, el lineamiento de
los objetivos y propositos de las investigaciones
con las prioridades comunitarias %, y por otra, la
inclusion activa en los procesos y la toma de de-
cisiones de las investigaciones que atanen a los
pueblos>.

Desde este punto de partida, y mediante esta re-
vision, se ha podido relevar algunos aspectos cla-
ve para incorporar a las comunidades indigenas
en la investigacion. Estos aspectos pueden ser de
interés para incentivar investigaciones cultural-
mente adecuadas y basadas en una practica real
de horizontalidad, que contribuyan de manera co-
laborativa y efectiva a abordar las inequidades en
salud, que caracterizan a los pueblos originarios
en nuestro pais.

Dentro de las condiciones estructurales para la
participacion, resalta la centralidad que los auto-
res le otorgan a las guias que regulan la conducta
ética de la investigacion con pueblos originarios.
Si bien existen criticas sobre las dificultades que
suponen en cuanto a la rigidez y falta contextuali-
zacion a las diferencias ', se reconocen amplia-
mente como un aporte y guia para la investigacion
“respetuosa”, en especial cuando sus procesos de
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desarrollo e institucionalizacion han sido realiza-
dos por los Pueblos o en asociaciones, que per-
mitieron basar las guias en los principios de las
comunidades indigenas 21°%,

Estas regulaciones suponen una delimitacion en
cuanto a la gobernanza en la investigacion, de-
clarando la propiedad intelectual, control y divul-
gacion de los datos ?"?® . La existencia de jurados
comunitarios y consejos reconocidos permite el
ejercicio de autonomia de las comunidades, for-
taleciendo la identidad y protocolos culturales
comunitarios ™.

Respecto a esta condicion, en Chile no existe una
regulacion de esta naturaleza, dejando la valida-
cion ética de estas investigaciones en manos del
investigador y de la comunidad investigadora re-
presentada por los comités éticos *'. Los avances
sobre bioética y reconocimiento de los pueblos
originarios, se ha desarrollado principalmente en
torno a la provisiony atencion en salud, existien-
do un vacio importante en el ambito de la investi-
gacion %, lo que repercute en practicas donde las
comunidades son objetos y no sujetos de estudio,
con objetivos disenados unilateralmente e infor-
macion parcializada a la comunidad *'. Asi, esta-
blecer bases legales que aseguren la autonomia
de los pueblos originarios en relacion con las for-
mas en que los datos se recopilan, analizan, inter-
pretan, gestionan y notifican, aparece como una
prioridad en el campo de investigacion en salud y
cuidado 262830,

En relacion con los métodos que pueden resguar-
dar el principio de participacion, resaltan las me-
todologias participativas basadas en la comuni-
dad, que se describen como practicas éticas en si
"y son caracterizadas por la participacion de las
comunidades en cada etapa del proceso de inves-
tigacion 78, Estas metodologias incorporan circu-
los de conversacion, talleres, grupos focales, en-
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tre otras técnicas grupales reflexivas, permitiendo
reconocer e incorporar a la comunidad indigena
activamente °y una “unidad critica de identidad” ".

El uso de ceremonias y la narracion "' como
meétodos de expresion de conocimientos, también
emerge como una forma de resguardar la parti-
cipacion comunitaria éticamente compatible con
la cultura de la comunidad con la que se esta in-
vestigando. Se destaca el uso de las ceremonias
tradicionales y los métodos de narracion en las
etapas de devolucion de resultados y datos, pro-
puestos y guiados por miembros o ancianos reco-
nocidos de la comunidad. Las ceremonias como
forma de transmision de conocimientos también
pueden ser conceptualizadas como una forma de
descolonizar las relaciones de investigacion 7y de
reciprocidad "»'62122

Desde esta concepcion, la participacion de los
pueblos en la investigacion en cuidados puede
estructurarse desde una postura de respeto con
la autonomia, el saber y la autodeterminacion .
La discusion sobre participacion ciudadana en la
investigacion en salud también ha sido explorada
desde investigadores de atencion primaria, donde
se considera que la ciudadania puede participar
en cualquier diseno y fase de la investigacion 32
en este ambito se reconocen algunos retos en la
implementacion de metodologias para la partici-
pacion, como el aumento de la duracion, recursos
y costos, asi como dificultades de coordinacion,
conflictos de intereses entre equipos investigado-
res y ciudadania, y sesgos por intereses persona-
les de ambos, lo que puede significar una dificul-
tad anadida para los investigadores?-.

El tercer tema emergente: Establecer relaciones
de confianza para la participacion, fue el mas
abordado en la revision. El estatus de los inves-
tigadores se discute desde varias perspectivas:
la inclusion de “socios comunitarios” reconoci-
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dos y validados por las comunidades, el rol del
investigador académico indigena y del académi-
co no indigena, el desarrollo de capacidades de
investigacion en la comunidad, los derechos de
autoria y remuneraciones asociados son algunas
de las tematicas que pueden observarse en los
textos. El establecimiento de un estatus igualita-
rio de los investigadores indigenas y no indige-
nas, independiente de su rol académico o como
parte de la comunidad, es reconocido como un
elemento ético a favor de la participacion, per-
mitiendo establecer relaciones culturalmente
adecuadas y observar las realidades y los datos
desde la diversidad ®. El incluir a “socios” comu-
nitarios como investigadores, resguardo el res-
peto y conocimiento local y se destaca como una
parte esencial de la investigacion culturalmente
respetu osa 7,‘I0—12,14,15,17—19,21,22,24,26,27.

En el caso de los investigadores no indigenas, o
no locales, el conocimiento historico, cultural
y de la lengua, fue observado como un signo de
respeto 2. La reputacion de los investigadores y
su relacion previa aparece como un requisito en
las dinamicas de los jurados comunitarios ", lo
que puede producir dificultades con los comités
de ética, que ven esta relacion como un obstaculo
' no reconociendo las logicas relacionales de los
pueblos indigenas. En esta linea, destaca la nece-
sidad observada por los autores de negociar tem-
pranamente con las organizaciones territoriales o
nacionales que representan a los Pueblos origi-
narios, asi como los Consejos de Mayores o Ancia-
nos, buscando orientacion sobre los protocolos,
enfoques y metodologias adecuadas para llevar a
cabo la investigacion 7. Asi, una forma de contra-
rrestar el poder que se le otorga al investigador
historicamente es facilitar la negociacion de po-
der entre investigador, comunidad y los comités
de investigacion %,

%
%o X

BENESSERE - Revista de Enfermeria - ‘\\“,Ju

——

El establecimiento de confianzas que permitan
una participacion éticamente protegida requiere
de un énfasis en la integracion en cada etapa de la
planificacion. Cuando una investigacion es llevada
a cabo por decision del investigador o su institu-
cion, sin considerar necesidades impulsadas por
la comunidad o basarse en una solicitud, puede
generar desconfianzas, no participacion o recha-
zo del proyecto 6" Algunas de las estrategias
relatadas fueron la explicitacion y negociacion de
los métodos de reciprocidad que se utilizarian, el
respeto a los participantes de las investigaciones
independiente de los niveles de participacion, la
garantia que todos los miembros de la asociacion
de investigacion fueran transparentes con sus in-
tenciones, los acuerdos de seguir los protocolos y
reglas de participacion, y devolver los resultados
a la comunidad y a los participantes "™2151922,

» Conclusion

La participacion como principio en la investiga-
cion en cuidado con pueblos originarios es po-
sible, sin embargo, requiere de un marco ético
que guie y delimite los derechos colectivos y la
gobernanza de la investigacion de los pueblos. Es
preciso que los investigadores se planteen en una
practica investigativa reflexiva, considerando las
diferencias, particularidades culturales y la carga
historica para no producir dano en las comunida-
des donde investigan, y en las estructuras de po-
der existentes, en especial en la conformacion de
los equipos de investigacion, y en relacion con las
organizaciones'y lideres.

El establecimiento de confianzas para participa-
cion significa un cambio profundo de las relacio-
nes entre investigadores y los pueblos originarios,
que requiere que las practicas de investigacion se
orienten a una participacion significativa de la co-
munidad en cada etapa de la investigacion, con

Vol. 8 - N2 1 - Valparaiso, Chile. Marzo - Diciembre 2023



13

énfasis en la transparencia, acuerdos y mecanis-
mos de reciprocidad claros. La participacion apa-
rece con un requisito fundamental para plantear
investigaciones culturalmente respetuosas, hori-
zontales, seguras y que no perpetien las descon-
fianzas historicas.

Limitaciones

La principal limitacion del estudio hace referencia
a aspectos relacionados con la busqueda y selec-
cion de la informacion, asociado principalmente a
la acotada estrategia de bisqueda en cuatro ba-
ses de datos, lo que puede significar que estudios
en la tematica, especialmente latinoamericanos,
no fueran incluidos.
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