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Resumen

Este estudio documenta algunos elementos de la investigacion poco
ética en la que participan poblaciones indigenas, como la falta de con-
sentimiento informado de los participantes, la falta de implicacién de la
comunidad para la consulta o el permiso de uso de los datos o mues-
tras bioldgicas recogidos, y la preocupacioén por la sensibilidad cultural.
El Triangulo de la Decadencia se ha propuesto como una posible for-
ma de promover un cambio de mentalidad entre los investigadores que
ayude a identificar los problemas centrales de la investigacion poco
ética. Ofrece una posible explicacién de lo que desencadena el dum-
ping ético, describiendo los tres puntos como 1) abuso de poder, 2)
desconocimiento de las normas éticas de investigacion y 3) intereses
econdémicos, y en el centro del triangulo se encuentra 4) el silencio y la
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complicidad de terceros que agravan la situacién. Se presentan posi-
bles soluciones a estos problemas. Por ultimo, explicamos que tam-
bién existe un riesgo de representacion selectiva y de tokenizacion de
las comunidades indigenas.

Palabras clave: dumping ético, poblaciones indigenas, poder, silencio,
decadencia.

1. Introduccion

Las directrices para la investigacion ética con seres humanos han
evolucionado significativamente, informadas por numerosas norma-
tivas y documentos internacionales. El Codigo de Nuremberg (1947)
y la Declaracion de Helsinki (1964) fueron algunos de los prime-
ros marcos, que hacfan hincapié en el consentimiento voluntario y
daban prioridad al bienestar de los participantes (1, 2). El Informe
Belmont (1978) establecié ademas principios éticos fundamentales
como el respeto a las personas, la beneficencia y la justicia, en los que
se basan normativas federales estadounidenses como la 45 CFR 46
Common Rule y la funcién de supervision de las Juntas de Revision
Institucional (IRB) (3, 4).

Las Directrices Eticas Internacionales para la Investigacion Bio-
médica en Seres Humanos y las Directrices de Buenas Practicas Cli-
nicas para Ensayos con Productos Farmacéuticos proporcionan
normas exhaustivas para las practicas de investigaciéon a nivel mun-
dial, garantizando la seguridad de los participantes y la integridad
ética (5, 6). El Convenio sobre los Derechos Humanos y la Biomedi-
cina y sus protocolos adicionales hacen hincapié en la proteccion de
la dignidad y los derechos humanos en la investigacion biomédica,
en consonancia con normativas europeas como las Directrices y re-
comendaciones para los comités de ética europeos (7).

Las directrices nacionales, como la Ley General de Salud (LGS)
en México a través del Reglamento de la Ley General de Salud en Ma-
teria de Investigacion para la Salud (8), las Directrices del Consejo
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de Investigacién Médica para la Buena Practica Clinica en Ensayos
Clinicos en el Reino Unido, las Directrices para la Realizacion de
Investigaciones en Salud con Sujetos Humanos en Uganda, y la De-
claraciéon de Politica del Tri-Consejo: Ethical Conduct for Research
Involving Humans - TCPS 2 en Canada, adaptan estos principios
internacionales a los contextos locales, abordando cuestiones éticas
y requisitos normativos especificos. Actualizaciones recientes, como
las directrices éticas para la investigacién médica y biologica en seres
humanos de Japon y las directrices éticas nacionales para la inves-
tigacion biomédica y relacionada con la salud de la India, reflejan
los continuos avances de la ciencia y la tecnologia, incorporando
nuevas consideraciones éticas como el consentimiento informado
electromagnético y el consentimiento amplio (9). En conjunto, estos
documentos subrayan la importancia del consentimiento informado,
el analisis de riesgos y beneficios, y la proteccion de las poblaciones
vulnerables, formando un soélido marco ético para la realizacion de
investigaciones con seres humanos en todo el mundo.

A pesar de todas las normativas internacionales y nacionales y
de los esfuerzos de muchos investigadores por realizar investiga-
ciones éticas con seres humanos, se han cometido muchos abusos
en la investigacion con seres humanos, especialmente con los mas
vulnerables, incluidas las comunidades indigenas. La investigacion
con pueblos indigenas tiene un historial de practicas explotadoras y
perjudiciales, un legado de desconfianza generalizada hacia la inves-
tigacion entre las comunidades indigenas y una comprensible cautela
por parte de los indigenas a la hora de participar en investigaciones,
asi como la obligacion de los investigadores no indigenas actuales de
realizar investigaciones éticas (10).

La colonizacién no es simplemente un hecho histérico, sino que
sigue presente como un proceso continuo de subyugacion implicita
(11), e incluso se habla de una estructura, mas que de un aconteci-
miento (12). El presente estudio hace hincapié en que el comporta-
miento poco ético ha conducido a la opresion y la falta de respeto
de la dignidad humana de los pueblos indigenas. Los abusos en la
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investigacion con comunidades indigenas han sido ampliamente do-
cumentados (10, 13-17).

Sin embargo, el término dumping ético no se ha utilizado habi-
tualmente para referirse a las practicas poco éticas en la investigacion
con pueblos indigenas. Sostenemos que el uso del término dumping
ético para explorar la explotaciéon de las comunidades indigenas
como sujetos de investigacion ofrece una perspectiva diferente de la
negligencia como un importante desafio ético y destaca la responsa-
bilidad del trabajo y la toma de decisiones de las personas y organi-
zaciones que participan en la ética de la investigacion. El término
dumping ético también pone de relieve la doble moral y la hipocresia
de algunos investigadores que pueden parecer investigadores éticos
en sus paises, pero que sabiendo que no pueden realizar investigacio-
nes poco éticas en los paises en los que trabajan, van y las realizan en
otros lugares.

Por lo tanto, la pregunta de investigaciéon de este estudio fue
¢Cuales son los principales factores que subyacen al dumping ético
en la explotacion de los pueblos indigenas? Para ello, a través de una
busqueda bibliografica, ofrezco una visién general de algunos ele-
mentos de la investigaciéon poco ética en la que participan poblacio-
nes indigenas. En segundo lugar, doy una posible explicacién de los
factores desencadenantes del dumping ético describiendo el Trian-
gulo de Decadencia, y sus limitaciones. En tercer lugar, reivindico la
sensibilidad cultural en la ética de la investigacion con seres humanos
como posible solucién a los problemas descritos. En cuarto lugar,
explico el riesgo de la representacion selectiva y la tokenizacion, ar-
gumentando que prestar demasiada atencion a la poblacion vulnera-
ble podria ser perjudicial.

2. Los pueblos indigenas

Segun el Banco Mundial (18), hay aproximadamente 476 millones
de indigenas en todo el mundo, es decir, el seis por ciento de la po-
blacién mundial, que hablan mas de 4.000 de las 7.000 lenguas del
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mundo. No fue hasta 1982 cuando las Naciones Unidas adoptaron
el término “indigena” para referirse a los pueblos no reconocidos
y sin Estado que ya estaban activos y buscaban el reconocimiento
internacional.

En la Declaracién de las Naciones Unidas sobre los Derechos de
los Pueblos Indigenas (19) se ha desarrollado una interpretacién
moderna de este término basada en: i) Autoidentificacién como
pueblos indigenas a nivel individual y aceptados por la comunidad a
la que pertenecen. ii) Continuidad histérica con sociedades precolo-
niales y/o antetiores a los colonos. iii) Fuerte vinculo con el tertito-
rio, las practicas y los sistemas econdmicos. iv) Resoluciéon de man-
tener y reproducir sus entornos y sistemas ancestrales como pueblos
y comunidades distintivos. Por su parte, el Convenio 169 de la Orga-
nizacién Internacional del Trabajo (orr) sobre Pueblos Indigenas y
Tribales en Paises Independientes ofrece una definicién que permite
identificar al menos cuatro dimensiones dentro de los pueblos indi-
genas: el reconocimiento de la identidad, el origen comun, la territo-
rialidad y la dimension lingtistica y cultural, que deben tenerse en
cuenta a la hora de establecer criterios operativos (20).

Alo largo de la historia, los pueblos indigenas de todo el mundo
han acumulado una gran riqueza de conocimientos que abarcan di-
versas facetas de la vida. Han prosperado durante siglos, y algunas
comunidades ain mantienen formas de vida que han persistido du-
rante generaciones. La naturaleza duradera de esta experiencia acu-
mulada, respaldada por la existencia continuada de estas comunida-
des y la preservacion de los entornos que las rodean, sirve como
testimonio convincente de la resistencia y la fuerza duradera de su
modo de vida. A pesar de su consolidada sabiduria y capacidad de
resistencia, los pueblos indigenas han sido oprimidos y discrimina-
dos en muchos paises del mundo. La colonizacién ha provocado la
opresion social de los pueblos indigenas y la consiguiente exclusion
de sus conocimientos tradicionales.

La falta de humildad de las personas que formaron parte del
proceso de colonizaciéon llevd a marginar a los pueblos indigenas
durante varios siglos. Comentarios como el siguiente son un claro
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ejemplo de cémo se consideraba y trataba a estos pueblos durante
la colonizacion: “No pienses en los indios, son como animales. En
los dieciséis afios que los he visto aqui, no los he visto hacer un acto
racional (...) St son animales, jcémo se sientan a la mesa?”. (21). Este
tipo de comentarios son buenos ejemplos de como se traté a los
indigenas en América Latina durante siglos.

3. Conocimiento indigena

Recientemente, la UNESCO defini6 el conocimiento indigena como
“las comprensiones, habilidades y filosofias desarrolladas por socie-
dades con largas historias de interaccién con su entorno natural. Este
conocimiento es parte integral de un complejo cultural que también
abarca el lenguaje, los sistemas de clasificacion, las practicas de uso
de los recursos, las interacciones sociales, los rituales y la espiritua-
lidad” (22). Sin embargo, dar una definicién no es tarea facil. Este
problema ya se ha abordado con un enfoque histérico (23), pero lo
que supone un reto es que hay una serie de términos diferentes que
se utilizan indistintamente, como Conocimiento indigena, Cono-
cimiento tecnolégico indigena, Etnoecologia, Conocimiento local,
Conocimiento popular, Conocimiento tradicional y Conocimiento
medioambiental tradicional (24). Zidny e al., (25) han recopilado,
citando a otros autores, las diferentes definiciones de conocimien-
to indigena separandolas en: Indigena (con “I” mayuscula): Indigena
(con «i» minuscula), Conocimiento Indigena (CI), Ciencia Indigena
(CI), Conocimiento Ecolégico Tradicional (CET) y Etnociencia.

El conocimiento indigena suele caracterizarse como la sabidu-
rfa compartida de las comunidades locales en respuesta a una serie
de influencias medioambientales y sociales, que les permite adap-
tarse con mayor eficacia a las condiciones cambiantes de su entor-
no (26). Otros autores han caracterizado el conocimiento indigena
como unico y tradicional (27), local (24,27,28), transmitido oralmen-
te (24,28), como conocimiento tacito y, por lo tanto, no facilmente
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codificable; conocimiento experiencial; y aprendido a través de la
repeticion (28); tiene capacidad de adaptacion, memoria social y es
holistico (24). Aunque los observadores externos a menudo perci-
ben el conocimiento indigena como algo estatico, no lo es, esta en
constante cambio (28,29).

El conocimiento indigena también es relacional (30-32). Por lo
tanto, si queremos preservar el conocimiento indigena, debemos
promover que se comparta con otros y reconstruir la relacion entre
los pueblos indigenas y las sociedades inmigrantes en las que es-
tan inmersos (33). Por lo general, los conocimientos se registran de
alguna manera, ya sea oralmente o en alguna forma escrita, texto,
imagen o expresion artistica. LLa narracion de historias se ha consi-
derado una herramienta muy importante para preservar y compartir
los conocimientos indigenas sobre los ecosistemas naturales y las
personas (34). Con un gran potencial, la narraciéon de historias pue-
de orientar los esfuerzos encaminados a revitalizar el patrimonio
biocultural (35).

El uso del conocimiento indigena abarca muchos campos, como
el derecho, la gobernanza, la medicina, la filosofifa y la educacion
(36). Reconociendo esta sabiduria, la UNESCO ha desarrollado una
iniciativa llamada LINKS (Programa de Sistemas de Conocimiento
Locales e Indigenas) para promover el conocimiento local e indigena
y su integracién en los procesos globales de la ciencia y la politica
climatica, trabajando a nivel local, nacional y global, empoderando a
los pueblos indigenas, fomentando el compromiso transdisciplinar
con cientificos y responsables politicos, y pilotando metodologias
novedosas para avanzar en la comprension de los impactos del cam-
bio climatico, la adaptacién y la mitigacion (22). Estas formas de
conocimiento no solo iluminan la toma de decisiones sobre dimen-
siones esenciales de la vida cotidiana de las comunidades indigenas,
sino que también tienen componentes importantes de la diversidad
cultural del mundo y contribuyen al logro de la Agenda 2030 y el
Acuerdo de Paris (22).
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4. Investigaciones poco éticas con poblaciones
vulnerables

Uno de los casos mas escandalosos de investigaciéon poco ética con
seres humanos fue el de Pfizer, que llevé a cabo un ensayo ilegal de
un medicamento no registrado con 100 nifios nigerianos con menin-
gitis para probar su antibiético trovafloxacino (Trovan) frente a la
ceftriaxona durante una epidemia de meningitis en 1996 (37). El es-
tado nigeriano de Kano demandé a Pfeizer por 2.000 millones de
dolares en concepto de dafios y perjuicios por probar el farmaco
Trovan contra la meningitis, que segun las autoridades estatales mato
a 11 ninos y dej6 discapacitados a decenas de ellos (38).

Ademas, una revision sistematica de 56 publicaciones de investi-
gacion cuyo objetivo era resumir la bibliografia sobre métodos para
solicitar el consentimiento para la investigacién con poblaciones
indigenas descubrié que pocas de ellas describian métodos de co-
municacion especificos para obtener el consentimiento informado
para la investigacion indigena, y aun menos estudios que evaluaran
la comprension o las preferencias de los participantes por el proce-
so (39). Sin embargo, dado que el consentimiento informado hace
hincapié en la autonomia de la persona, los comités institucionales
de ética de la investigacion podrian marginar los enfoques indigenas
de la realizacion ética de la investigacion, en los que la comunidad
ocupa un lugar muy importante, restando poder a las comunidades
indigenas (40).

Otra cuestion ética ha sido la propiedad de los datos en la investi-
gacion académica con pueblos indigenas. Por ejemplo, en un estudio
con los indios Havasupai de Arizona (Estados Unidos), la nacién
Havasupai dio su consentimiento a los investigadores para investigar
los posibles vinculos genéticos con las altas tasas de diabetes en su
comunidad, pero sin consulta ni permiso, los investigadores publi-
caron los resultados del ADN sobre la salud mental, la endogamia y
los origenes ancestrales de la tribu (41). Este es uno de los muchos
ejemplos de como las comunidades indigenas se han preocupado
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por la forma en que los investigadores han utilizado sus datos sin su
consentimiento. Estos casos se agravan cuando la investigacion im-
plica la recogida de muestras bioldgicas, ya que la necesidad de pro-
tocolos de muestreo biolégico en las comunidades indigenas sigue
existiendo, a pesar de las directrices especificas para la investigacion
indigena (42).

Un ejemplo de los estudios realizados para analizar las percep-
ciones de los indigenas sobre la manipulacion de material genético y
otras muestras biologicas se llevé a cabo en Ecuador con la comuni-
dad indigena Waorani Ecuador (15). Basandose en la triangulacion
de las tres fuentes de informacion, revision bibliografica, encuesta y
entrevistas, los investigadores descubrieron que se han realizado in-
vestigaciones clinicas con el pueblo indigena Waorani, pero no se les
informé plenamente sobre el objetivo de la mayorfa de los estudios
ni sobre el destino de las muestras biologicas (15).

Como ya se ha mencionado, la Comisiéon Europea hizo bien en
introducir este término porque pone de relieve que los investigado-
res saben que no se les permite llevar a cabo un determinado com-
portamiento en la investigaciéon en su propio pais o en la Uniéon
Europea, pero van y lo hacen en otro pafs, normalmente un pais de
bajos ingresos con poblaciones vulnerables. El deseo de construir
una sociedad mas justa, en la que la justicia social contribuya al res-
peto de la dignidad humana de todos sus miembros, podria ayudar a
cambiar esta situacion.

5. El Triangulo de la Decadencia en el dumping ético

El abuso de poder, el desconocimiento de las normas éticas de inves-
tigacion y los intereses econémicos forman un triangulo de desafios
éticos en la investigacion, cuyo centro es el silencio. Aunque contiene
4 elementos, como se muestra en la Figura 1, se eligi6 la forma de
triangulo porque representa mejor la interaccion entre los 3 elementos
principales, pero también permite afiadir el elemento central, el silen-
cio o la complicidad, que facilita la aparicion de los otros 3 elementos.
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En primer lugar, el abuso de poder es frecuente en las relaciones con
desequilibrios inherentes, como las que se dan entre investigadores y
participantes, lo que puede dar lugar a violaciones éticas, sobre todo en
poblaciones vulnerables (43,44). En segundo lugar, la ignorancia de las
normas éticas de la investigacion es otro problema critico; muchos
investigadores pueden no comprender plenamente o no adherirse a
estas normas, 2 menudo debido a una educacion inadecuada en ética
de la investigacién o al temor a repercusiones como la pérdida del
empleo o el ridiculo si admiten su ignorancia (45,46). En tercer lugar,
los intereses econémicos también desempefian un papel importante,
ya que los incentivos financieros de los donantes, las instituciones y los
propios investigadores pueden impulsar practicas de investigacion
poco éticas, dando prioridad al beneficio econémico sobre las consi-
deraciones éticas (47,48). En cuarto lugar, el silencio, el factor oculto,
perpetia las practicas contrarias a la ética; los testigos de acciones con-
trarias a la ética a menudo guardan silencio debido a la indiferencia, el
miedo o la complicidad, permitiendo asf la continuacién de estas prac-
ticas (49). Este silencio puede ser especialmente perjudicial en la inves-
tigacion con participantes humanos, donde hay mucho en juego y el
potencial de dafio es significativo.

Figura 1. El Triangulo de la Decadencia ©

Abuso de poder

Desconocimiento Silencio
de las normas

éticas de g Intereses
investigacion econdmicos

Fuente: elaboracién propia.
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Los cuatro puntos del triangulo pueden evidenciarse a partir del es-
candalo de los bebés CRISPR en China (50,51). Siguiendo la des-
cripcién de Liao e al. (52) para este caso concreto, se puede decir lo
siguiente sobre el dumping ético:

E/ caso. El Dr. Jiankui He, utilizando fondos obtenidos por él
mismo, utiliz6 ilegalmente la tecnologfa CRISPR para editar los ge-
nes de 6vulos fecundados, obteniendo los tres primeros bebés edita-
dos genéticamente del mundo.

Abuso de poder. E1 Dr. Jiankui He mantuvo muchas conversaciones
con los cientificos estadounidenses antes de iniciar el experimento,
y finalmente se tomo una decision. Cuando Craig Mello, que era el
asesor técnico de la empresa del Dr. Jiankui He, se enterd, dijo: «Me
alegro por ustedes, pero preferiria no participar en eston. Aunque
finalmente el Sr. Mello no participd en el experimento, declaré que
se alegraba por el Dr. He, lo que en cierto modo supone un respaldo
al poder del Sr. Mello como Premio Nobel de Fisiologia o Medicina
2006 para dar luz verde al experimento.

Desconocimiento de las normas éticas de investigacion. En este caso, el
Dr. Jiankui He, de forma intencionada o no, ignoré por completo y
viol6 deliberadamente la normativa de la Comision Nacional de Sa-
lud de China (NHC) sobre la investigacion con embriones, sin men-
cionar otras normativas internacionales.

Intereses econdmicos. En este caso, no esta claro qué intereses eco-
némicos estaban en juego, pero lograr los tres primeros bebés edita-
dos genéticamente del mundo es un avance cientifico que aporta no
s6lo fama internacional al investigador que lo consigue, sino también
recompensas econbémicas.

Silencio. Hay silencio por parte de los cientificos estadounidenses
que fueron consultados por el Dr. He y sabfan lo que iba a hacer.
Aunque deberfan haber sido plenamente conscientes del consenso y
las directrices internacionales sobre la investigaciéon con embriones,
no dijeron nada y, de alguna manera, permitieron que ocurriera todo
el incidente. Ademas, cuando el Dr. He explico el experimento a las
parejas participantes, estaba presente su supervisor de doctorado, el
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profesor Michael Deem de la Universidad Rice de Estados Unidos.
Ademas, el asesor postdoctoral del Dr. He, Stephen Quake, estaba al
tanto pero no intervino. Se puede encontrar una explicacion exhaus-
tiva sobre el silencio, la complicidad y la denuncia en Chen ez a/., (53)
que explican que existe cierto grado de complicidad en el experi-
mento del Dr. He Jiankui por parte de los miembros del circulo de
confianza y el papel de la comunidad cientifica internacional a la
hora de contribuir a esta complicidad.

Lo he llamado el Triangulo de Decadencia del dumping ético
porque cada uno de los cuatro puntos no es tan dafiino como cuan-
do los cuatro elementos estan presentes juntos. La decadencia pre-
supone alcanzar y superar la cima del desarrollo e implica un giro
hacia abajo con la consiguiente pérdida de vitalidad o energia (54).
LLa combinacién de estos cuatro elementos puede ser muy perjudi-
cial para los sujetos de la investigacion, pero especialmente para las
poblaciones vulnerables.

Limitaciones del triangulo. En primer lugar, el triangulo tiene tres
puntas, pero se presentan cuatro. Segundo, la propuesta del Triangu-
lo de la Decadencia es algo que podria sonar repetitivo. Tercero,
podria ser simplista y no desarrollar los principios éticos en profun-
didad. Cuarto, podria ser demasiado abstracta y dificil de poner en
practica en la vida real. Quinto, podria ser demasiado directo y hacer
que la gente se sintiera incomoda. Sin embargo, a cada uno de estos
puntos se le puede oponer un argumento: 1. Que hay tres puntos
principales, pero la gravedad de estos tres puntos aumenta cuando
prevalece el silencio especialmente en las instituciones o entre las
personas que podrian ocultar las acciones poco éticas y por eso el
silencio esta en el centro. 2. Que aprendemos a través de la repeti-
cion. 3. Que las cosas sencillas como este triangulo son mas faciles
de entender y poner en practica. 4. Que el triangulo apunta a factores
muy especificos. Por tltimo, 5. Que las personas con comportamien-
tos inadecuados no cambiardn a menos que se sientan incémodas
por ello.
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6. Descifrar el Triangulo de la Decadencia

Sugiero que este triangulo puede resquebrajarse de muchas maneras.
Es imperativo promover y animar a los investigadores a que asuman
toda la responsabilidad de sus investigaciones (55-57). A veces se ha
culpado a los investigadores de llevar a cabo investigaciones poco
éticas, pero ¢acaso los editores y revisores también son cémplices de
acciones poco éticas (58,59), al no bloquear la publicacién de esas
investigaciones? Esto podria denominarse negligencia, indiferencia,
silencio o complicidad.

Una medida directa para combatir el dumping ético en los paises
donde se realizan investigaciones con seres humanos es promover,
crear y apoyar comités locales de ética de la investigacion que puedan
verificar la idoneidad y autenticidad de las asociaciones con la comu-
nidad estudiada (60,61) para responder no sélo a las necesidades lo-
cales, por ejemplo de las comunidades indigenas y especialmente de
los ancianos, sino también de los investigadores indigenas (62).

Para responder por qué, por ejemplo, China es a menudo suscep-
tible al dumping ético, Liao ef al, (52) sostienen que hay cinco razo-
nes principales, que se alinean con las propuestas aqui en el Triangu-
lo de la Decadencia, como el hecho de que algunos investigadores
muestran una falta de conciencia ética. Liao ¢7 a/., (52) también pro-
ponen cinco recomendaciones para superar el dumping ético, entre
ellas proporcionar medidas especiales de proteccion y apoyo a los
sujetos de los incidentes de dumping ético.

En su libro “Lost Paradises and the Ethics of Research and Pu-
blication”, Salzano y Hurtado (63) reclaman una investigacion mads
ética denunciando el caso del antropologo Napoleon Chagnon y el
genetista James Neel, acusados de provocar o exacerbar una epide-
mia de sarampioén durante una temporada de campo en 1968 entre
la tribu yanomami de Sudamérica, realizar experimentos con la po-
blaciéon sin consentimiento informado, seguir recopilando datos
mientras los individuos morian y causar dafios a la poblaciéon que
estudiaban.
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Algunos investigadores han ensefiado estrategias para una inves-
tigacion culturalmente segura (64), lo que significa que los investiga-
dores actien con respeto, establezcan una relacion de confianza con
la comunidad y se ocupen de todo el proceso de investigacion, desde
el disefio del estudio hasta la publicacién de los resultados (65). “La
investigacion con nativos americanos, a menudo llevada a cabo por
investigadores no nativos, ha tenido poca o ninguna inclusién de los
conocimientos, metodologias y prioridades culturales, lo que ha con-
tribuido a la desconfianza y al desinterés por una investigacion que
podria aportar soluciones a viejos y nuevos problemas” (64). Otros
investigadores han unido sus fuerzas para crear un espacio para la
soberanfa indigena. Se trata de una respuesta a la falta de autogobier-
no y al legado colonial (66). Por eso Fournier ¢t al., (62) abogan por
descolonizar la ética de la investigacion indigena utilizando los cono-
cimientos indigenas.

Sin embargo, conocer los principios no siempre es suficiente
(67). Las buenas intenciones tampoco bastan. Es importante que las
buenas intenciones no agraven la injusticia derivada de siglos de co-
lonialismo, abandono y alienacion (64). Esto significa que es urgente
encontrar soluciones desde la raiz. En esta linea de reflexion, algunos
autores mencionan actitudes paralelas al compromiso comunitario y
al dialogo y han introducido el término reconciliacién. Hay una gran
necesidad de reconciliar las injusticias historicas. (68). Los investiga-
dores no indigenas necesitan tener sus encuentros de investigacion
no soélo con rigor ético, sino de manera sincera y con espiritu de re-
conciliacion (69), entendiendo la reconciliacién como un dialogo au-
toconsciente que necesariamente confronta las historias del encuen-
tro colonial, el racismo, el sexismo y los discursos dominantes de la
aborigenidad.

Ha llegado una nueva era en lo que respecta a los protocolos éti-
cos de investigacion indigena basada en la comunidad (70). Canada,
por ejemplo, ha introducido los principios OCAP de propiedad, ac-
ceso, control, acceso y posesion de datos e informacion relacionados
con las comunidades indigenas (71). Ademas, se ha afirmado que la
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investigacion con los pueblos indigenas debe basarse en los princi-
pios CARE de beneficio colectivo, autoridad para controlar, respon-
sabilidad y ética para la gobernanza de los datos indigenas (72).

El enfoque basado en la comunidad se ha desarrollado en mu-
chas disciplinas para proteger a los sujetos de la investigacion e im-
plicar a la comunidad en todo el proceso de investigacion. En ese
sentido, la investigacion participativa se entiende como una forma de
justicia social (73). Otro tipo de soluciones son herramientas senci-
llas como el Kit de herramientas para la investigacion ética y cultu-
ralmente sensible (74).

Cierto activismo ha desempefado un papel en la defensa de los
derechos indigenas con el lema “Nada sobre nosotros sin nosotros”.
Estas palabras tienen su origen en movimientos politicos que se re-
montan a Polonia en el siglo xv1 (75). Desde entonces, se ha utilizado
para diversas causas como la democracia, la discapacidad y el respeto
a los pueblos indigenas. Como reivindicacién general, los indigenas
estan cansados de ser excluidos de las decisiones que les afectan y
exigen su inclusiéon, y por eso hay varios trabajos de investigacion
que incluyen a los indigenas y este lema (76-79). La investigacion
con minorias incluye necesariamente la investigacion realizada por
minorias, lo que reafirma el reto social de aumentar el numero de in-
vestigadores, clinicos y otros profesionales de la salud pertenecientes
a minorias (65). Otra iniciativa para valorar el conocimiento indigena
es la etiqueta de los dos ojos, que se refiere a aprender a ver con un
ojo los puntos fuertes del conocimiento y las formas de saber indi-
genas, y con el otro ojo los puntos fuertes del conocimiento y las
formas de saber occidentales (80).

Seguira habiendo mas iniciativas para promover la investigacion
ética, asi como nuevas normativas, esléganes, marchas callejeras y
activismo para proteger los derechos de las personas vulnerables en
la investigacion, incluidos los indigenas, y es positivo que esto esté
ocurriendo. Una medida directa para combatir el triangulo de la de-
cadencia en los paises donde se lleva a cabo la investigacion con se-
res humanos es la promocion, creaciéon y apoyo de comités locales
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de ética de la investigacién que puedan revisar la idoneidad y auten-
ticidad de las asociaciones con la comunidad objeto de estudio.

7. Cuando demasiada atencién es perjudicial: el riesgo
de la representacion selectiva y la tokenizacion

Representacion selectiva. Las politicas de los gobiernos de los paises que
hacen hincapié en el respeto a las comunidades indigenas son indu-
dablemente necesarias porque las personas mas vulnerables de nues-
tra sociedad, incluidos los pueblos indigenas, merecen respeto por su
dignidad humana, su ascendencia y su tierra. Esto es incuestionable
e innegable por su presencia originaria en las tierras de los paises de
los que son originarios. Sin embargo, hay otras comunidades que
también son especialmente vulnerables y algunas de ellas no han re-
cibido la misma atencién por parte de las politicas gubernamentales.
Entre los que corren mayor riesgo se encuentran las personas que se
identifican como 2SLGBTQIA+, las personas mayores, las minorias
raciales, las minorias culturales, los veteranos de combate del ejérci-
to, las personas con una inteligencia inferior a la media, las personas
con discapacidades auditivas, visuales y otras discapacidades fisicas,
las personas con enfermedades mentales graves y persistentes, las
personas con discapacidades cognitivas, las personas con espectro
autista, las personas con desfiguraciones, las personas que viven en
condiciones de pobreza grave y las personas sin hogatr.

Existe el riesgo de una representacion selectiva en las narrativas
de investigaciéon que podria reforzar los estereotipos y socavar la di-
versidad y complejidad de las poblaciones vulnerables, lo que podria
ser perjudicial para otras personas vulnerables marginadas de la so-
ciedad que también merecen que se respete su dignidad humana.
Deletéreo se aplica a lo que tiene un efecto perjudicial a menudo
insospechado (54). En este caso, la lucha por los derechos de los
pueblos indigenas también debe llevarse a cabo con cuidado y pru-
dencia, porque hay consecuencias imprevistas que podrian contri-
buir a que estas personas no sean tokenizadas o incluso manipuladas.
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Tokenizacion. La tokenizacion es un acto que implica la utilizacion
de un miembro de un grupo minoritario para favorecer el proyecto
de un actor del grupo mayoritario, pueden ser utilizados de forma to-
talmente instrumental o transaccional e incluso explotados (81, 82).
Un ejemplo popular de simbolismo es el de los indigenas cuando
realizan la bienvenida ceremonial maori o la bienvenida tradicional
aborigen en eventos deportivos, que podria ser simplemente una in-
vitacién a marcar una casilla para realizar un haka powhiri, reforzan-
do a los indigenas como intérpretes ceremoniales unicamente (83).
Cuando hay intereses personales o institucionales de por medio, el
riesgo de utilizar a otras personas de forma utilitaria es muy alto.

Las politicas que protegen exclusivamente a los pueblos indige-
nas podrian contribuir a aumentar el riesgo de simbolizacién de las
comunidades indigenas en la ética de la investigacion. Esta simboli-
zacion podria jugar a favor del gobierno del pais o de otras institucio-
nes poderosas, que podrian simbolizar a las comunidades indigenas
argumentando que estan promoviendo una investigacion ética, pero
s6lo para su propia imagen publica, no en beneficio de la poblacién
vulnerable. En el caso de los comités de ética de la investigacion, los
requisitos para una investigacion ética, por ejemplo con comunida-
des indigenas, podrian reducirse a un ejercicio de marcar casillas.

8. Conclusion

Este estudio ha presentado los principales factores subyacentes en
el dumping ético que afecta a los pueblos indigenas. Algunos ele-
mentos de la investigaciéon poco ética en la que participan pobla-
ciones indigenas son la falta de consentimiento informado de los
participantes y la implicacion de la comunidad para la consulta o
el permiso sobre cémo utilizar los datos o las muestras bioldgicas
recogidas. Propuse el Triangulo de la Decadencia como una posible
forma de promover un cambio de mentalidad entre los investigado-
res que ayude a identificar los problemas centrales de la investigacién
no ética. Ofrece una posible explicacién de lo que desencadena el
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dumping ético, describiendo que las tres puntas del triangulo son el
abuso de poder, el desconocimiento de las normas éticas de investi-
gacion y los intereses econémicos, y en el centro esta el silencio y la
complicidad de terceros que agravan la situacion. Los comités de éti-
ca de la investigacion podrian incorporar el Triangulo de Decadencia
como medida de la corrupcion y establecer indicadores para evaluar
de forma sencilla si la investigacion se esta llevando a cabo de forma
ética, pero sobre todo, que no sea perjudicial para los sujetos de la
investigacion.

Las posibles soluciones a estos problemas consisten en promo-
ver y animar a los investigadores a que asuman toda la responsabili-
dad de sus investigaciones, pero también en que los editores puedan
detener las investigaciones poco éticas siempre que sea posible. Ade-
mas, para responder no sélo a las necesidades locales, los gobiernos
y las instituciones académicas deberfan promover la creacion y el
apoyo a comités locales de ética de la investigacion que pudieran
establecer asociaciones con las comunidades locales y con los inves-
tigadores locales. Con una mayor sensibilidad cultural por parte de
los investigadores extranjeros, la poblacién local no serfa tratada
como conejillos de indias, sino como sujetos de investigaciéon con
dignidad humana, y esto puede cambiar radicalmente con la promo-
cion de la investigacion participativa basada en la comunidad.

El riesgo de la representacion selectiva y la tokenizacion es algo
que los gobiernos y los comités de ética de la investigacién deben
tener en cuenta, ya que prestar demasiada atencion a las poblaciones
vulnerables puede ser perjudicial porque pueden ser manipuladas o
utilizadas para los intereses de miembros externos o incluso internos
de la poblacién vulnerable. Hay muchas normas para la investigacion
ética a nivel nacional e internacional, lo que necesitamos es un cam-
bio de mentalidad entre los investigadores, y el Triangulo de Deca-
dencia puede ayudar a la gente a centrarse en lo que hay que cambiar.

Financiacion

No se recibi6 financiacion de ninguna fuente para este estudio.
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