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Practicas éticas en las investigaciones
participativas en salud: revision sistematica de
estudios en Latinoamérica y en el Caribe

Marina Veronica Tolli, Laura Mariela Mufioz Rodriguez, Maria Julia Sabéz

Introduccién

Los modelos de salud con base comunitaria
consideran que es a traves de la participacion
donde se pueden evidenciar los procesos de salud
enfermedad que afectan a las comunidades y es
este mismo principio el que permite que se
favorezca el alcance de mayores niveles de
bienestar socio-comunitario ya que las mismas
personas de la comunidad son reconocidas en sus
saberes para poder definir los problemas y
prioridades asi como de ser quienes significan los
procesos. La participacidn en si habilita encuentros
en donde es posible la revision critica de los
procesos de salud-enfermedad.

En el caso de las investigaciones en salud, muchas
de ellas se dan en torno a intervenciones
comunitarias y, por lo tanto, anidan dos procesos:
ademas de buscar introducir un cambio en el
estado de salud, pretenden obtener datos
cientificos, ya sea a través de la sistematizacion,
evaluacién o analisis de datos. Pero no siempre
explicitan el componente de investigacion. Por
ende, las comunidades se ven transformadas en
sujetos de investigacion poco empoderados de sus
derechos como participantes de las mismas, dado
gue no se presentan objetivos, beneficios, riesgos y
utilizacion de los datos obtenidos. Mientras tanto,
los resultados, se discuten en ambitos
profesionales 'y académicos; se realizan

Marina Verdnica Tolli, Universidad de Congreso,
Mendoza, Argentina. Correo-e: tolli.marina@gmail.com
Laura Mariela Mufioz Rodriguez, CONICET-
Universidad Nacional de San Luis, Argentina. Correo-e:
marielamunozr@gmail.com

Maria Julia Sabéz, Universidad de Congreso,
Mendoza, Araentina. Correo-e: jusabez@hotmail.com

publicaciones y presentaciones en eventos
cientificos donde se brinda informacion de la
comunidad, su nivel socio econdmico, sus
relaciones sociales, sus relaciones de poder, su
trabajo, su nivel de instruccion, sus factores
ambientales, sus agentes infecciosos, sus factores
de riesgo y protectores, entre otros.

La investigacién que se da sobre las practicas ha
recibido diferentes nombres. Freire en la década
del 60 hizo sus aportes a la investigacion
participativa, en donde entendia a los participantes
como agentes de produccién de conocimiento
cambiando la relacion de objeto y sujeto de
investigacion hacia sujetos participantes, donde
todos tenian saberes y experiencias para la
produccion del mismo. El cuerpo teérico de la
investigacion participativa esboza deberes éticos
principalmente ligados a la definicion del otro, su
inclusion en la produccion del conocimiento y el
respeto por ese otro. Se trata de establecer una
relacion horizontal basada en la igualdad y respeto,
reconociendo a los participantes, no como objeto
de conocimiento, sino como sujeto cognoscente
con voz propia y capacidad para tomar sus propias
decisiones.! En la medida en que se rompen las
relaciones sujeto - objeto asimétricas, donde hay
un sujeto que decide y un objeto al que le son
impuestas esas decisiones, entonces se da la
verdadera participacion.? Lewin (1948 en Montero,
2006)° plantea una forma de realizar investigacion
social, un acercamiento a la realidad investigada
para poder revisar desde sus vivencias los procesos
y hacer nuevos disefios de accion a partir de esos
aprendizajes. Luego, Fals Borda conjugara ambas
ideas sumando a la participacion la accién. Asi, las
personas que son parte del proceso no sélo son
informantes y agentes de consulta sino que son
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productores del conocimiento buscando procesos
de andlisis de la realidad buscando la liberacion
social de las opresiones de los colectivos. A su
vez, se rompe asi la distancia entre el investigador
y el participante.; Como sefiala Martinez Alcantara
(2007)* han habido dificultades para comprender la
participacion y no en todos los disefios la
participacion corresponde con un rol activo en
todo el proceso sino que muchas veces
corresponderd a una participacion referida a
brindar informacién. Por su parte, Bang (2014)°
menciona que el término participacion no es
homogéneo y presenta contradicciones que
corresponden a intereses divergentes, desde los
mas conservadores a los méas progresistas. Destaca
que separarse de las formas tradicionales de
participacion como es la colaboracion, hace que se
tome en cuenta la necesaria redistribucion del
poder.

En cuanto a la produccion del conocimiento con
reconocimiento de los saberes populares y sus
vivires existen diferentes posibilidades, la
interpretacion, en donde el investigador revisa el
discurso e informacion brindada por otro desde un
marco tedrico determinado. También la de
traduccion® en donde se traducen los saberes
populares al saber cientifico pero a través de
conversaciones que permiten la creacion de un
saber colectivo y participativo basado en
intercambios cognitivos y emotivos iguales, un
conocimiento como emancipacion. O bien el de
didlogo de saberes’ en donde a partir de un
intercambio se producen nuevos saberes que
amalgaman aquellos saberes en relacién. Desde la
investigacion participativa se reconoce el carécter
de productor de conocimiento de los miembros de
las comunidades. Por lo tanto, si consideramos que
el conocimiento no surge de un individuo aislado
sino de la relacion entre el saber cientifico y el
saber popular, y que las comunidades hacen
aportes desde su experiencia y su saber cotidiano,
entonces es necesaria su participacion en la autoria
y propiedad del conocimiento producido.*

Asimismo, existen normativas internacionales que
brindan un marco guia en los aspectos éticos para
la proteccién ante posibles riesgos para los
participantes en intervenciones e investigaciones
en salud, como por ejemplo, la Declaracion

Universal sobre Bioética y Derechos Humanos.®
Esta Declaracion se basa en los derechos humanos
y las libertades fundamentales y fija la necesidad
de lograr acuerdos fundamentales para dar
respuesta a los dilemas y controversias que la
ciencia y la tecnologia plantean para la especie
humana. A su vez, reconoce que las decisiones
relativas a las cuestiones éticas relacionadas con
las ciencias de la vida y las tecnologias conexas
tienen repercusiones en los individuos, familias,
grupos y comunidades y por lo tanto, elaborar
enfoques con responsabilidad social es inminente
para garantizar el progreso de la ciencia con
justicia y equidad para el interés de la humanidad.

Asi uno de los principios se refiere a que cuando se
trabaja con comunidades no s6lo se deben
considerar los derechos y bienestar de los
participantes de las investigaciones sino también
los de la comunidad.® Otro de los aspectos éticos
relevantes en las intervenciones e investigaciones
en salud comunitaria es el consentimiento
informado. La Declaracién Universal sobre
Bioética y Derechos Humanos® manifiesta que
toda intervencion, ya sea preventiva, diagndéstica o
terapéutica, sélo deberia llevarse a cabo previo
consentimiento  informado de la  persona
interesada. De igual manera las investigaciones
cientificas deben incluir el consentimiento libre,
expreso e informado de los participantes. Ademas,
estipula que en el caso de investigaciones llevadas
a cabo en una comunidad, se podrd pedir el
acuerdo de los representantes de esta. Sin
embargo, lo habitual es obtener el consentimiento
individual de los miembros de la comunidad. Esto
implica que si una persona asiente a participar y
otra no, de igual manera se dara informacion sobre
la comunidad, incluyendo a aquella que no asintio.

Asimismo, dicha Declaracion® promueve la
creacion de comités de ética cuya mision sea
evaluar las dificultades éticas, juridicas, cientificas
y sociales motivadas por los proyectos de
investigacion. Esto es particularmente relevante
cuando se trabaja con poblaciones vulnerables.
Dentro de este tipo de poblaciones se incluyen
personas pertenecientes a algunos grupos de la
sociedad que pueden tener mayor riesgo de sufrir
dafios al participar de investigaciones, por ejemplo,
todas aguellas personas que tienen menos acceso al
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cuidado de su salud o a la educacion; aquellas que
pueden ser estigmatizadas por su comportamiento,
por ejemplo: trabajadoras sexuales; mujeres, nifios,
adolescentes, adultos mayores, etnias y pueblos
originarios. Entre los posibles dafios podemos
nombrar la estigmatizacion, la pérdida de status, el
determinismo genético o la trasgresion de normas
culturales, entre otros.°

Una de las maneras de proteger y respetar a los
participantes de las investigaciones es a través de
medidas de privacidad y confidencialidad de su
informacion. En este aspecto es esencial
anonimizar la identidad de las personas, grupos e
instituciones.

Esta serie de reflexiones sobre la ética en las
investigaciones e intervenciones en salud
comunitaria lleva a plantear el objetivo de esta
investigacion: determinar cudles son los aspectos
éticos que se tienen en cuenta en las
investigaciones participativas publicadas en salud
comunitaria en Latinoamérica y el Caribe y cuales
de estos aspectos presenta mayores dificultades o
desafios en la practica segun los principios antes
mencionados en el marco de investigaciones
participativas y en relacion con los lineamientos
gue determina la Declaracion Universal sobre
Bioética y Derechos Humanos.®

Para cumplir con dichos objetivos se planted
realizar una investigacion secundaria, es decir,
analizar y sintetizar la evidencia de investigaciones
ya realizadas y publicadas. La base de datos
utilizada fue Literatura Latinoamericana y del
Caribe en Ciencias de la Salud (LILACS). Es una
de las mas importantes bases de datos en linea de
la literatura cientifica y técnica en Salud de
América Latina y de Caribe. Comprende la
literatura cientifico-técnica en salud, producida por
autores latinoamericanos y del Caribe y publicada
en los paises de la América Latina y Caribe, a
partir de 1982. La base de datos esta sostenida y
avalada por la Organizacion Panamericana de la
Salud (OPS).

Metodologia

Se llevd a cabo una revision sistematica de
investigaciones participativas en salud llevadas a

cabo en Latinoamérica y el Caribe y publicadas
entre los afios 2006 y 2015. Adicionalmente, se
realizaron encuestas a los autores para completar la
informacion obtenida en las publicaciones.

Criterios de Inclusion

Se consideraron relevantes para esta revision
sistematica todos los estudios que describen una
investigacion participativa en salud, esto es, que
incluye la participacion activa de grupos sociales
en el proceso de investigacion.'’ Ademas los
estudios debian cumplir con los siguientes
requisitos: a) idioma del articulo: espafiol, inglés o
portugués; b) la intervencion debia llevarse a cabo
en algin pais de Latinoamérica o el Caribe; ¢) Los
participantes de la intervencion eran comunidades®
y el foco estaba puesto en salud; d) los articulos
debian estar publicados entre el afio 2006 y el afio
2015. Este requisito se debe a que en octubre de
2005 fue aprobada la Declaracion Universal sobre
Bioética y Derechos Humanos® y puede ser tomada
para conocer el ajuste a los aspectos éticos en
investigaciones relacionados con las
intervenciones en salud.

Identificacion de los estudios

La blsqueda se realizO a través del buscador
LILACS. La estrategia de busqueda consistié en
combinar los términos “INVESTIGACION
PARTICIPATIVA" y "PARTICIPACION
COMUNITARIA" en espafiol y en inglés en titulo,
resumen o asunto para el periodo comprendido
entre el afio 2006 y 2015. Ademas se utilizé como
filtro el idioma: espafiol, inglés y portugués, y se
excluyeron los  términos  “SYSTEMATIC
REVIEW” y “REVISION SISTEMATICA” en el
titulo, ya que el interés de este trabajo consistié en
evaluar intervenciones.

Seleccion de los estudios

® Entendemos por comunidad: “Un grupo social

dindmico, historico y culturalmente constituido y
desarrollado, preexistente a la presencia de los
investigadores o de los interventores sociales, que
comparte intereses, objetivos, necesidades y problemas,
en un aspecto y un tiempo determinados y que genera
colectivamente una identidad, asi como formas
organizativas, desarrollando y empleando recursos para
lograr sus fines (Montero, 2004: 96)

Medicina Social (www.medicinasocial.info)

- 146- volumen 12, nimero 3, septiembre- diciembre de 2019.



La Figura 1 describe el proceso de seleccion de los
articulos. EI mismo fue conducido en tres etapas.
La primera seleccion fue realizada a partir de los
titulos de los articulos, evaluando si éstos cumplian
con los criterios de inclusion. La segunda seleccion
se realizd después de la lectura de los restimenes.
Para los articulos que parecian cumplir con los
criterios de inclusion o en aquellos casos en donde
no se podia tomar una decision basada sélo en el
titulo y el resumen, se obtuvieron los textos
completos.

Analisis de datos

Se realiz6 una sintesis narrativa donde se describen
las intervenciones, sus caracteristicas, el tema de la
intervencidn, el contexto en el que se llevé a cabo,
las actividades, los participantes y facilitadores de
las intervenciones, asi como también se describe el
disefio de la investigacién, las técnicas y muestra.

Para evaluar los aspectos éticos, se considerd la
aplicacion de consentimiento informado individual
0 comunitario, presencia de evaluacion del comité
de ética, participacién de comunidad vulnerable,
confidencialidad y privacidad y coautoria de los
articulos. Para definir los ejes de analisis se tomo
como referencia la Declaracién Universal sobre
Bioética y Derechos Humanos® y autores
relevantes en temas de investigaciones
participativas.

Encuestas a los autores

Con el objetivo de completar y/o corroborar la
informacion obtenida a partir de los articulos se
desarrollaron encuestas cerradas en idioma
espafiol, inglés y portugués. Se enviaron por correo
electrénico a los autores y autoras de cada articulo
seleccionado a la direccién de contacto que
aparecia en los mismos, en caso de que esta
direccion ya no estuviera disponible se enviaron
correos a los demas autores siguiendo el orden en
el que aparecian en el articulo. A los quince dias se
envié un recordatorio a aquellos que no habian
respondido. Se pudo contactar a veinte de los
veintitn autores, de los cuales respondieron ocho.

Resultados

Se identificaron veintiuna intervenciones. La Tabla
1 resume sus principales caracteristicas: pais, tema
de salud, contexto y participantes. La Tabla 2
describe el disefio de investigacion, las técnicas y

la  muestra utilizadas para evaluar las
intervenciones.
Las intervenciones se llevaron a cabo

principalmente en escuelas™™*; municipios™®? y

centros de salud.?**® Las actividades realizadas en
las intervenciones fueron muy variadas,
dependiendo del contexto donde se llevaron a
cabo, el tiempo que durd la intervencion, el temay
la cantidad de participantes, por ejemplo algunas
de ellas fueron intervenciones puntuales y otras
consistieron en intervenciones a gran escala. Los
participantes fueron, principalmente, nifios y nifias
y mujeres asi como miembros de organizaciones
gubernamentales comprometidas con el sector de
salud, y los facilitadores miembros de los equipos
de salud o de instituciones educativas

Figural
Proceso de seleccion de los articulos

Titulos identificados
y evaluados
N=1435

Excluidos
" N= 824
. No se puede
obtener el texto
Abstracts evaluados CD‘::E";‘D
N=671 —
No
Latinoamérica y
el Caribe
=i Excluidos Nee
L N= 620
No describe una
intervencion
e N=7
Textos completos
evaluados
N= 52 Moes
participativa
N=13
> Excluidos No tiene el foco
N= 30
en salud
comunitaria
N=1
Describe masde
una intervencicn

N=1
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Tabla 1

Caracteristicas de la intervenciones

Articulo | Pais Tema de salud Contexto Participantes
26 Brasil HIV Casa de apoyo | Nifios/as huérfanos/as portadores de HIV
para nifios
17 México Diarrea Municipio 5 municipios, autoridades locales, lideres comunitarios, trabajadores
de la salud, maestros
12 Brasil Sexualidad Escuela Alumnos de 1ro y 2do afio de una escuela secundaria
14 Venezuela | Parasitosis Escuela Nifios de 0 a 14 afios de una unidad educativa, padres, lideres
intestinales formales e informales, comunidad en general, diferentes sectores
relacionados con la salud, el bienestar y la educacion
22 Brasil Salud mental Unidad de Mujeres adultas mayores que concurren al Programa de Salud Mental
salud de una Unidad de Salud
23 Brasil Salud mental Unidad de Mujeres que han sufrido alguna pérdida y participan de encuentros de
salud terapia comunitaria
27 Argentina | Infecciones Comedor Madres de familias que concurren a comedores comunitarios
respiratorias, comunitario
diarrea y
parasitosis
20 Nicaragua | Neumonia, Municipio Nifios de bajos recursos econdmicos en comunidades alejadas
diarrea y
disenteria
19 Chile Discapacidad | Comuna Personas con discapacidad, familias y comunidad
28 Rep. HIVyETS Establecimien | 68 establecimientos sexuales en dos ciudades (34 por ciudad)
Dominica to sexual
na
15 Colombia | Escuela Escuela 15 instituciones educativas de basica primaria
saludable
29 Cuba Necesidades Centro Familiares de nifios con NEE y vecinos
educativas Médico
especiales
(NEE)
18 México Manejo de Municipio 76 residentes de la localidad y 3 expertos en salud ambiental
residuos
24 Brasil Derechos Centro de Fase 1: referentes de cada uno de los 5 CAPS
humanos de atencion Fase 2: Usuarios, familiares y profesionales de cada CAPS
los usuarios psicosocial
(CAP)
30 Peru HIV, cancery | Organizacion | Referentes del gobierno, representantes de organizaciones de la
tuberculosis. social sociedad civil (OSC) y dirigentes de organizaciones de personas
afectadas por VIH, cancer y tuberculosis
25 Brasil Control de Unidad basica | Usuarios del sistema de salud, movimientos sociales organizados,
salud por la de Salud trabajadores del servicio de salud.
poblacién en Poblacion total de usuarios 3400
la estrategia
de salud de
familia
31 Cuba Participacion Consejos 129 lideres, de ellos 16 representaron al sector salud, 40 a la
comunitariay | populares intersectorialidad y 53 a la comunidad.
empoderamie
nto
13 Brasil Facilitadores Escuela Nifios y adolescentes

y barreras en
proyectos
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sociales
Comunidad-
Escuela
32 Argentina | Enfermedad Centros de Mujeres con Chagas, equipos de salud, referentes comunitarios,
de Chagas Atencion docentes, alumnos y padres
Primaria de la
Salud, escuela
16 Chile Inhalacion de | Comuna 519 municipios y 771 personas capacitadas administradoras de
monodxido de edificios.
carbono
21 Brasil Control social | Municipio Usuarios y coordinadores del servicio de salud.
en la
estrategia de
salud de
familia

Fuente: elaboracion propia.

Tabla 2
Disefio de investigacion, técnicas utilizadas y muestra
Articulo | Disefio Técnicas Muestra
26 Cualitativo Historia oral, analisis documental Informantes clave: presidente de la institucion, 2
coordinadores, 1 miembro del directorio de la
sociedad financiadora, 1 trabajadora social
voluntaria; 1 miembro de ONG, 1 médico y una
psicologa.
17 Mixto Cuestionarios, relevamiento 3.000 hogares de 5 municipios.
institucional de las escuelas y centros de
salud, grupos de discusién con
miembros de la comunidad,
entrenamiento a entrevistadores locales
12 Cuantitativo Cuestionarios 118 alumnos/as
14 Cuantitativo Estudio coproparasitolégico, 172 nifios entre 0 a 14 afios de unidad educativa y
cuestionario sus padres
22 Cualitativo Revision bibliografica y documental, Mujeres adultas mayores que concurren al
observacion Programa de Salud Mental de una Unidad de Salud
23 Cualitativo Entrevistas 13 mujeres que participan de encuentros de terapia
comunitaria
27 Cuantitativo Encuesta 145 madres de familias que concurrena 7
comedores comunitarios
20 Cualitativo Grupos de discusion, entrevistas, Personal nacional, departamental y municipal del
revision documental Ministerio de Salud, personal técnico de
organizacion que financia la intervencion,
voluntarios que llevan a cabo la intervencion,
madres de los nifios que participan en sus
comunidades
19 Cualitativo Grupos focales, observacion, Profesionales, técnicos y personal de los centros
entrevistas, diario de campo, revision de | que contaban con programas de rehabilitacion
documentos basada en la comunidad, actores comunitarios,
actores organizacionales, personas con discapacidad
y sus familiares
28 Cuantitativo, Cuestionarios, testeo de ETS, 200 trabajadoras sexuales
evaluacion pre y observacion
post intervencion
15 Cuantitativo Plan de accio6n, instrumento para 100% de los directivos y profesores (215), padres

evaluacion del proceso, cuestionario
sobre evaluacion de resultados, ficha de
inscripcion de la escuela saludable y
guia de observacion

de familia que voluntariamente querian participar
(300) y 1.710 estudiantes de las 15 instituciones
educativas
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29 Método general Entrevista, observacion participante, 4 familias de nifilos con NEE, vecinos de las
dialéctico- encuesta; grupo de discusion, el comunidades donde conviven las familias
materialista, diferencial seméntico e inventario de
métodos tedricos ambiente familiar.
histérico-1dgico,
sistémico,
investigacion accion
participativa y
etnografica.

18 Cuantitativo Identificacion de zonas en mapas y 76 informantes legos, 3 informantes expertos.

analisis de Procusto.

24 Mixto Censo de recursos de los CAPS. 5 referentes de CAPS, 25 usuarios (5 por cada
Entrevistas a referentes y observacion CAP), 25 familiares (5 por cada CAP) y 25
directa. profesionales (5 por cada CAP)

30 Cualitativo Analisis de documentos, entrevistas 20 individuos (10 por el gobierno y 10 por la
semiestructuradas. sociedad civil), 17 personas involucradas en la

politica general de salud y en las respuestas
nacionales de VIH , tuberculosis y cancer, 8
funcionarios de gobierno, y 9 lideres de ONG y
organizaciones de la comunidad que trabajan con
las tematicas seleccionadas

25 Cualitativo. Observacion participante, caminatas y 3.400 usuarios del servicio de salud. Se realizaron
Investigacion- conversaciones informales, diario de 59 entrevistas, se seleccionaron 5 entrevistas de
accion. campo, entrevistas, grupos de discusién | profesionales y 5 de usuarios.

/ rondas de conversacion.

31 Cualitativo, Observacion participante, cuestionarios | 129 lideres, (16 representaron al sector salud, 40 a
investigacion-accion | (a lideres), entrevistas en profundidad, la intersectorialidad y 53 a la comunidad)
participativa reportes estandarizados de los estudios

de casos de la metodologia (REECM)

13 Cualitativo- teoria Observaciones asistematicas y 1 coordinador del programa, 5 coordinadores

fundamentada entrevistas (individuales y colectivas en | regionales, 4 profesores, 5 pasantes estudiantes, 3
el caso de los nifios) voluntarios, 45 nifios y adolescentes de distintas
escuelas

32 Mixto Encuentros con referentes, screenen Mujeres con Chagas, equipos de salud, referentes

comunitarios

16 Cuantitativo Registros de asistencia y aprobacion, 519 municipios. 717 personas capacitadas
encuestas de satisfaccion y opinion

21 Cualitativo Entrevistas semi-estructuradas, 20 trabajadores que integran los equipos de la ESF,

observacion sistematica y analisis de
documentos.

5 usuarios registrados en esos equipos

Fuente: elaboracidn propia.

Practicas éticas

Comité de ética y consentimiento informado

Como se muestra en
intervenciones

relevadas en

gue se utilizd consentimiento informado, ocho

fueron consentimientos individuales ;
uno fue comunitario® y tres estudios incluyeron
consentimientos de los dos tipo.
Poblacion vulnerable

la Tabla 3, de las
esta  revision

sistematica, diez detallan que el protocolo de  Las

investigacion fue evaluado por un comité de
At 13,17,19,21,23-26,28,32
ética.

manifiestan

Por su
la utilizacion de consentimiento
informado,131419.2.23-25.28-3032 1 |05 casos en los

parte, once

investigaciones en
poblaciones

12,14,15.

19,24,32

las que participaron

vulnerables fueron

cuatro con mujeres?>®% %8,
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cuatro cuya
poblacion pertenece a estratos socioecondémicos
bajos®'"*"#: tres trabajan con menores de edad
tres con



estudiantes******; una con trabajadoras sexuales® y

otra con personas con discapacidad.”® En la
mayoria de los casos mencionados existia més de
una condicion de vulnerabilidad.

Privacidad y confidencialidad

De los articulos analizados en la presente revision

sistematica, cinco describen los procedimientos
utilizados para garantizar la privacidad y
confidencialidad.’**>**®% En la Tabla 4 se
detallan cuales fueron, agrupandose
principalmente en: anonimato o nombre ficticio
asignado a los y las participantes o bien dadas por
la privacidad en el momento de la entrevista o
documentacion de la informacion.

Tabla 3
Comité de ética y consentimiento informado
Comité de ética Uso de consentimiento informado
Informacion - - :
obtenida de _ No _ Quienes informan el uso, su tipo es
< informan M@ (e Individual Comunitario Ambos
Soélo articulo 7 (33%) 14 (67%) 15 (72%) 6 (100%0) 0 (0%) 0 (0%)
Articulo y 0 . @ . . .
encuesta 10 (48%) | 11 (52%) 10 (48%) 7 (72%) 1 (9%) 3 (27%)
21 (100%) 21 (100%) 10 (100%)

Fuente: elaboracion propia.

Tabla 4
Confidencialidad y forma de garantizarla

Articulo Forma de garantizarla

30 Realizar la entrevista en una sala privada.
Las intervenciones fueron andénimas y se desarrollaron exclusivamente dentro de los establecimientos
sexuales.

28 - . . s L . .l
Despues de las interacciones se documentd la investigacion en salas privadas también dentro de los
establecimientos.

15 No se mencion6 el nombre de las personas

25 En la presentacion de resultados se asignan nombres de frutas a las personas para garantizar el
anonimato.

13 Se asignan nombres ficticios a los participantes.

Fuente: elaboracién propia.
Coautoria de la comunidad

De los veintiun articulos incluidos en la presente
revision sistematica, ninguno de ellos incluy6 la
coautoria de la comunidad que participd en la
intervencion y so6lo uno incluyo la coautoria de las

facilitadoras de la intervencion.23
Otras consideraciones éticas

La Tabla 5 muestra otras consideraciones éticas
mencionadas en los articulos incluidos en la
revision sistematica.
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Tabla 5
Otras consideraciones éticas

Articulo Consideraciones éticas
26 Permiso escrito para utilizar el nombre de la institucién
17 Consultas médicas gratuitas durante el tiempo que duré el estudio
14 Una primera version de la estrategia de intervencion fue sometida al criterio de expertos en los temas
de medicina general, intervencion comunitaria y epidemiologia.
Autorizacion de las autoridades gubernamentales, sanitarias y educativas.
Experiencia necesaria del investigador para realizar el estudio.
Se considero la pertinencia de autorizaciones internacionales segun los métodos utilizados.
27 El profesional que coordino los talleres era independiente del programa evaluado para evitar sesgos.
20 Consentimiento verbal.
Devolucién a la comunidad.
28 Consentimiento dialogado y explicado.
En los casos en los que se detectd ETS se tratd inmediatamente
Se pagd compensaciones por la participacion
Se le pidié aprobacion a la organizacion local de trabajadoras sexuales sobre el uso de observacion
participativa.
La investigacion se baso en las Pautas Eticas Internacionales y se consultd a bioeticistas.
15 Se tuvieron en cuenta los principios éticos de privacidad, confidencialidad, autodeterminacién y lo
establecido en normativas locales
29 Consideran los principios éticos de respeto a la autodeterminacion y se basa en el consentimiento
informado de los padres o madres de los nifios.
Se indica la autorizacion por la direccion de la institucion a la que pertenecen los participantes
No hacer diferencias por clase econémica o sociocultural.
30 Se solicita consentimiento para grabar las entrevistas.
Discusion preguntarnos por qué lo excluimos de la redaccion

La presente investigacion constituye un intento de
dar una respuesta a la pregunta sobre las
consideraciones éticas que se tienen en cuenta en
las investigaciones participativas en salud
comunitaria en Latinoamérica y el Caribe y sobre
aquellos aspectos que necesitan reforzarse.

Las investigaciones identificadas en esta revision
sistematica son muy heterogéneas en relacion a los
participantes,  actividades y métodos de
investigacion. En la mayoria de los casos participa
poblacién vulnerable, lo cual es esperable ya que
las intervenciones en salud colectiva intentan
apoyar a aquellos que se han visto mas afectados
por las diferentes politicas sociales y econémicas.
Sin embargo, en el momento de pensar los
aspectos éticos fundamentales para este grupo
poblacional, no siempre se tienen en cuenta. Por
ejemplo, se trabaja con estudiantes menores de
edad y no se detalla si se utilizé consentimiento de
los padres. El no considerar la presencia de dicho
consentimiento no necesariamente habla de su
ausencia en la préctica, pero al menos nos hace

del articulo si lo consideramos como parte de
nuestra metodologia y ética frente al trabajo de
investigacion.

La mitad de los articulos incluidos comunican la
utilizacion de consentimiento informado y la
aprobacion por parte de un comité de ética y solo
una cuarta parte describen procedimientos para
garantizar la privacidad y confidencialidad.

Como se menciond anteriormente, el cuerpo
tedrico, tanto de las intervenciones en salud en
comunidades como de la investigacion
participante, esbozan deberes éticos relacionados
con el rol del investigador, la definicion del otro,
su inclusién en la produccion del conocimiento y
el respeto por ese otro. Sin embargo, como sefiala
Montero (2004) [1], los aspectos éticos en
ocasiones estdn presentes en la accion pero no
suelen ser valorados como parte integral de un
modo de produccion de conocimientos, de hacer
ciencia. Esto puede verse en la comunicacion nula
0 escueta sobre aspectos éticos que aparecen en los
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articulos publicados y que a nuestro entender son
un desafio para pensar las publicaciones de
investigaciones participativas. No obstante, al
consultarlos a través de la encuesta, algunos de los
investigadores manifestaron la importancia que los
aspectos éticos tienen en sus practicas, que va mas
alla del mero cumplimiento de las normativas que
las regulan.

Otros aspectos éticos como la coautoria vy
propiedad del conocimiento producido por parte de
la comunidad presentarian mayores desafios. Esto
incluye dos consideraciones, quiénes participan de
la escritura y quiénes y como de la produccidn del
conocimiento. Asi se precisa poder describir qué
tipo de participacion se habilita en el proceso de
investigacion. Tal vez, pudiendo aclarar si son
procesos propios de la interpretacion, de la
traduccion o bien del didlogo de saberes y, por otro
lado, reflexionar sobre qué temaéticas y con qué
escenarios sociales participativos seria esto
posible. Entendiendo asi que los procesos de
autoria también responden a esos marcos teoricos
y de participacion que se hacen transversales o no
a las distintas etapas de produccion de
conocimientos.

Conclusiones

El analisis de las investigaciones precedentes y la
discusion de sus datos nos hacen reflexionar sobre
la necesidad, tanto con las comunidades como en
el ambito cientifico, de generar mas visibilizacion
de los aspectos éticos en las investigaciones en
salud, sobre todo en lo que respecta a la
participacion real de las comunidades en todos los
pasos de investigacion-reflexién-accion y
escritura. Por otra parte, consideramos necesario
discutir los procesos de valoracion  del
conocimiento y de su produccion. Si consideramos
gue la investigacion participativa surge en
procesos en donde se reconoce a la poblacién
como productora y poseedora de saber, cuales son
las razones por las que mas de medio siglo después
no logramos revisar en profundidad el significado
de la palabra participacion y muchas veces la
desligamos de sentido en nuestras practicas al
hacer un “como si”. Entendemos que generalmente
las revistas cientificas y las instituciones
académicas poseen criterios de evaluacién para las

publicaciones y para los sujetos como productores
de conocimiento y que estos lugares no
necesariamente son valorados o comprendidos
como importantes para todos los actores sociales.
Sin embargo, consideramos que estos datos
también nos muestran que se contindan estimando
los saberes académicos por encima de los saberes
populares a pesar de valernos de las experiencias
de y con las personas para la produccién cientifica.
Si bien sabemos que no s6lo en los circuitos
académicos es donde se valora el saber, la
produccion cientifica es un formato donde se
valida el mismo. Por lo tanto, es un espacio mas en
donde avanzar para reconocer el aporte y los
saberes de los miembros de la comunidad dentro
del proceso de construccion del conocimiento.

Asimismo, al ser los participantes de las
investigaciones participativas en salud grupos o
comunidades debemos considerar las herramientas
de proteccion de los derechos de la comunidad en
tanto participante de una investigacion. Asi se hace
necesario tanto en los referentes de los comités de
ética como en los investigadores revisar los modos
de realizar, el consentimiento informado y el
analisis que las decisiones de anonimato poseen
para los procesos colectivos.

Finalmente, otro aspecto que no ha sido parte de la
presente investigacion pero que tanto los estudios
de Castillo y Winkler [33] como los de Keatinge
[34] sefalan, son los referentes al grado y modo de
implicacion del investigador a los procesos de
investigaciones participativas. Esto claramente va
a impactar en dilemas éticos que precisan ser
analizados en investigaciones de salud con
comunidades.
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