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La investigacion Cultura, alimentacion y malaria entre los tule (kuna) se realizé en el resguardo
de Caiman Nuevo, Uraba antioquefio, Colombia, y buscé analizar la prevalencia de la malaria
y sus relaciones con la hipovitaminosis Ay el estado nutricional, y comprender las concepciones
y practicas de esta etnia frente a la enfermedad.

El objetivo del ensayo es reflexionar sobre la aplicacion de los principios éticos y los valores
morales en el desarrollo de esta investigacion, en la cual se hizo patente la diversidad cultural
de los grupos: la cultura de los indigenas tule (kuna), con un sistema médico tradicional holistico,
y la del grupo de investigacion, centrada en el modelo biomédico y atada a la asignacion
aleatoria y a la consecucién de una muestra representativa. Al margen de los dilemas que se
presentaron al elaborar el proyecto, surgieron otros dilemas durante el trabajo de campo que
exigieron tomar decisiones rapidas, para lo cual la academia nos prepara muy poco.

Se resalta la necesidad de que la reflexion ética permee todo el proceso investigativo en una
relacion de horizontalidad entre sujetos, en la cual la dignidad humana de los participantes y
la unicidad de la cultura del colectivo debe estar por encima de los fines del proyecto.

Es urgente el establecimiento de comités de ética nacional y locales para preservar la vida y
las culturas de los grupos étnicos, mucho mas con las actuales politicas comerciales y de
salud en un mundo globalizado.

Palabras clave: grupos étnicos, ética en investigacion, medicina tradicional, investigacion
biomédica, comités de ética de la investigacion, consentimiento informado.

Research ethics: the case with the tule (kuna), Uraba, Colombia

An ethical analysis was performed during the development of a research project titled “Culture,
nourishment and malaria in the Kuna aboriginals of Urab4, Colombia.” This project had 2
objectives; (1) to investigate the prevalence of malaria and its relationship with hypovitaminosis
A and nutritional status, and (2) to understand the community’s conceptions and practices
towards malaria. The current paper summarizes reflections concerning the application of ethical
principles and moral values during the course of the malaria research project. Two intercultural
relationships were clearly defined: the culture of the Tule (Kuna) Indians, with a traditional
medical system, and the culture of the research group, focused on the biomedical model. The
rationale and the discussion proposed during the writing of the project proposal was presented
as well as the dilemmas that developed during the project within the communities. These
problems required rapid decision-making in situations for which the scientists had not been
adequately prepared. A need was indicated for application of ethical principles to permeate the
analysis throughout the research process in a horizontal manner, such that the human dignity
of the participants and the ethnicity of the community are preserved above the purposes of the
project. In the research process, mediation between the ethics of conviction and the ethics of
consequences must take precedence, with both outcomes tied to an informed consent in place
during the process. The establishment of national and local research ethics committees was
indicated as necessary to preserve the lifestyle and culture of the ethnic groups. These values
were seen as endangered given the trading pressures and health policies in a globalized
world.

Keywords: Ethnic group, ethic research, traditional medicine, biomedical research, research
ethics committees, informed consent.
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La investigacién Cultura, alimentacion y malaria
en los indigenas kuna se realiz6 en el resguardo
de Caiman Nuevo, localizado entre los municipios
de Turbo y Necocli del Uraba antioquefio, Colom-
bia. Los tule (kuna) son oriundos de las cuencas
de los rios Atrato y Baudo (1). Estan localizados
principalmente en las islas de San Blas en
Panama (unos 200.000) (2), y un pequefio nimero
en nuestro pais (aproximadamente 1.500). Los tule
(kuna) de Colombia estan ubicados en dos
resguardos, Makilakuntiwala (Arquia) en el Uraba
chocoano, e Ipkikuntiwala (Caiman Nuevo) en el
Uraba antioquenio.

El resguardo Ipkikuntiwala esté dividido en tres
sectores: alto, medio y bajo Caiman. La poblacion
asciende a 1.028 personas. La estructura social
esta fundamentada en la familia extensa matrilocal
(3), cuya autoridad esté ejercida por el sakka o
jefe de la familia. La organizacion politica esta
liderada por el saila (cacique o jefe principal), quien
preside el onmaket (congreso); lo siguen los alkal
(voceros de la comunidad), los soal ipeti (policias)
y los sapin tummakan (fiscales) (4). El onmaket
se celebra semanal o quincenalmente y a él
asisten hombres, mujeres y nifios; en medio de
cantos y discursos se mantiene viva la cultura
tule (kuna).

Segun los kuna, el mundo fue creado por Paptumat
y consta de 12 capas en las cuales se encuentran
los espiritus de los animales, de los antepasados,
de los héroes culturales y de las enfermedades
(5). La enfermedad es vista como el producto de
la interaccion del grupo con el habitat y del
desequilibrio en el interior de la estructura social.
Las enfermedades de filiacién cultural son tratadas
a través del sistema etnomédico kuna y las no
culturales por el sistema médico occidental (6).

El sistema etnomédico esta liderado por el nele
(chaméan), o médico tradicional; generalmente,
este estatus se logra por adscripcion (3); contindia
en jerarquia el inatuledi, quien estudia la botanica
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y los cantos para diagnosticar y curar
enfermedades; el absogedi, quien previene la
expansioén de enfermedades y las mu, que son
mujeres que atienden los partos. Existen también
varios especialistas en cantos terapéuticos.

El sistema econdmico tradicional se basa en la
agricultura, la caza y la pesca, y la cria de
animales domésticos para el consumo. Los
principales productos agricolas son el maiz (Zea
maysL.), el platano (Musa paradisiacal..), el arroz
(Oriza salivalL.), el coco (Cocos nuciferal..), layuca
(Manihot esculenta Graz) y frutas de cosecha (4).

Los kuna prefieren ser llamados por su etnénimo
tule, que significa "gente de oro", y cuando se les
llama kuna, solicitan que se escriba con k; por tal
motivo, a lo largo del articulo los llamaremos tule
o kuna.

En el Uraba antioquefio la prevalencia de malaria
es alta, tal como lo muestran las cifras del indice
parasitario anual (IPA) entre 1998-2003 (Turbo con
26,85y Necocli con 10,93 por mil expuestos) (7-
9); se desconoce la prevalencia en la comunidad
kuna. La investigacién buscé analizar por medio
del método cuantitativo la prevalencia de la ma-
laria y sus relaciones con la hipovitaminosis A 'y
el estado nutricional, asi como comprender, por
medio del método cualitativo, las concepciones,
actitudes y practicas frente a la malaria en este
grupo indigena.

Mientras que paises como Canada cuentan con
una comision de ética para orientar, regular y vigilar
los trabajos e investigaciones que se realizan con
indigenas, en Colombia carecemos de dichas
disposiciones, razén por la cual las
consideraciones éticas para la elaboracion del
proyecto se trabajaron con el apoyo de la
resolucién 008430 de 1993 del Ministerio de Salud
de Colombia y la propuesta de Normas Eticas
Internacionales para las Investigaciones
Biomédicas con Sujetos Humanos propuestas por
el Consejo de la Organizacion Internacional de
las Ciencias Biomédicas (CIOMS) y la
Organizacion Mundial de la Salud (OMS), y
publicadas por la OPS/OMS en 1996 (10).

El objetivo de este articulo es reflexionar sobre la
aplicacién de los principios éticos, los valores
morales y la responsabilidad en el desarrollo de
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la investigacion. Al plantear un proyecto de este
tipo surgen multiples dilemas éticos que los
investigadores tratan de resolver desde su
conocimiento; sin embargo, cuando se llega al
trabajo de campo, surgen otros mas dificiles y
complejos (11). En este texto se presentan los
dilemas surgidos durante el desarrollo de la
investigacién con los kuna, asi como las
diferentes formas de dirimirlos. Los aciertos o
desaciertos que mostramos en el texto pueden
inducir alos investigadores o trabajadores de la
salud a reflexionar sobre los principios éticos y
su aplicaciéon en trabajos con comunidades
indigenas.

El texto se desarrolla en tres partes: la primera
aborda las consideraciones éticas que se
observaron para la concertacién con la comunidad
y la elaboracion escrita del proyecto; la segunda
desarrolla las reflexiones éticas y las decisiones
tomadas durante la ejecucion de la investigacion,
y, finalmente, se hace una reflexién sobre los
principios éticos en las investigaciones con grupos
étnicos.

Concertacion inicial con la comunidad,
negociacion de los temas y elaboracion de la
propuesta

En febrero de 2002 la coordinadora de la
investigacién aceptdé una invitaciéon de la
comunidad para asistir a una reunion cuyo objetivo
era concertar entre ellos y personas no indigenas,
proyectos de investigacién y programas de
intervencion en salud, agropecuarios y de
recuperacion de territorios, entre otros. Para efecto
de esta reunién, los sailas (jefes) del sector de
Caiman bajo invitaron a los diferentes
profesionales a un lereo (ritual de rezo y
armonizacion con el cosmos y con el tule mismo),
al que también asisti6 la comunidad indigena. En
esta reunién, la investigadora expresé el deseo
de adelantar trabajos relacionados con la salud.
Ambas partes sugirieron algunos temas: cultura
y salud, salud oral, nutricion, malaria, parasitismo
intestinal y tuberculosis. Finalmente, se acordd
investigar sobre cultura, alimentacion y malaria.
Para conocer el estado de la malaria, se hizo una
blusqueda activay de registro de casos en la zona;
el estado nutricional se determind mediante
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antropometria, el estado de la vitamina A por su
cuantificacién en sangre venosa, y el consumo
de betacaroteno en la dieta a través de una
encuesta alimentaria. Se indag6 sobre las
percepciones, conocimientos y practicas de
malaria en esta comunidad. Luego se negociaron
las acciones de reciprocidad entre los tule (kuna)
y el grupo de investigacién y, por ultimo, se
propuso la elaboracién del proyecto y la blusqueda
de financiacion.

Este estudio, entonces, se inicié concertando la
temética con la comunidad, acorde con la
necesidad sentida y expresada por ellos, y tuvo
en cuenta tres aspectos: el primero fue la
experiencia de algunos de los miembros del grupo
de investigacion en salud con colectivos étnicos
(6,12,13) guiada por los planteamientos de
Colombero (14) para desarrollar la sensibilidad de
los investigadores hacia el otro y su unicidad,
basada en el respeto y en la autonomia de las
comunidades indigenas y de sus miembros en
este caso. El segundo aspecto que se tuvo en
cuenta fue el derecho constitucional de los
indigenas en Colombia, plasmado en la
Constitucion Politica de 1991, y las luchas de las
organizaciones indigenas de Colombia que han
abierto el espacio para visualizar, reconocer y
respetar las particularidades culturales de cada
pueblo indigena. Cada organizacion indigena y
cada cabildo tienen la autonomia para permitir los
trabajos en salud dentro de sus territorios y con
sus miembros. El tercer aspecto tuvo que ver con
la ejecucién del proyecto: la concertacion con la
comunidad y la incorporacion de jovenes como
traductores y, en parte como asistentes de
investigacion, permitié la apropiacién, el apoyo y
la colaboracion de los tule en el desarrollo de la
investigacion.

La reciprocidad se evidencio en el aporte de los
tule con sus conocimientos sobre lo que les es
propio, sus concepciones frente al mundo, a la
malaria, a los alimentos, asi como a latomade la
muestra de sangre. El equipo de investigacion
ofrecié sus conocimientos sobre salud, de acuerdo
con su formacién. La comunidad solicité capacitar
a una persona tule (kuna) en la toma, lectura,
diagnéstico y tratamiento de la malaria, ya que
tienen presente lo relativo de su sistema médico
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y son conscientes de que la curacion de algunas
enfermedades requiere del sistema biomédico, por
lo que existe la preocupacion de que miembros
de su comunidad se preparen tanto en el sistema
médico tule (kuna) como en el biomédico actual.
En el didlogo con la comunidad se analiz6 y se
discuti6 la reciprocidad teniendo en cuenta los
principios éticos de beneficencia, de no
maleficencia hacia los tule (kuna), y la
cooperacion mutua entre investigadores y
comunidad (15).

Una vez concertados los temas de estudio y las
acciones de reciprocidad se comenzé la
elaboracién del proyecto y la busqueda de
financiacion.

Como ya se dijo, los aspectos ético-legales
considerados en la propuesta de investigacion se
orientaron por la resolucién 008430 de 1993 del
Ministerio de Salud de Colombia, referida a las
normas cientificas, técnicas y administrativas para
lainvestigacion en salud. Para esta investigacion
eran relevantes el capitulo I, sobre los aspectos
éticos de la investigacién con seres humanos, y
el capitulo Il, sobre la investigaciéon con
comunidades; de alli se tomaron los elementos
necesarios para la elaboracion del consentimiento
informado, la clasificacién del riesgo y los com-
promisos que adquirieron los investigadores (16).

La propuesta de investigacion sefalé que se
tendrian en cuenta, ademas de los principios éticos
fundamentales de respeto por las personas, de
justicia y de beneficencia - no maleficencia, la
declaracion de Helsinki de 1987 y la propuesta de
Normas Eticas Internacionales para las
Investigaciones Biomédicas con Sujetos
Humanos, realizada por el Consejo de la
Organizacion Internacional de las Ciencias
Biomédicas (CIOMS) y la Organizacion Mundial
de la Salud (OMS), publicadas por la OPS/OMS
en 1996 (10).

La propuesta planteaba que a las personas o
familias que desearan participar en la investigacion
se les daria a leer el consentimiento informado;
en caso de no saber leer, un traductor lo haria;
los investigadores se comprometian a explicar y
aclarar las preguntas surgidas. En caso de que el
jefe de familia aceptara y autorizara la
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participacién de sus integrantes, en el
consentimiento se anotaria el nombre de cada una
de las personas representadas por el jefe de fa-
milia. Si las personas o familias aceptaban,
firmarian el consentimiento, o colocarian su huella
dactilar en caso de no saber firmar; igualmente,
firmarian o pondrian sus huellas dactilares los dos
testigos y el investigador. En cualquier momento
el tule (kuna) podia retirarse del proyecto.
Después de cada salida de campo, la
investigadora principal debia hacer una evaluacion
del cumplimiento de los aspectos éticos. Con base
en los resultados de las evaluaciones, se tomaban
los correctivos correspondientes.

En cuanto a la metodologia, el estudio
contemplaba dos enfoques: el cualitativo, centrado
en la perspectiva etnografica, en la que los
investigadores participan, abiertamente o de
manera encubierta, en la vida de las personas
durante un periodo de tiempo; se observa el
fenédmeno estudiado, se pregunta, se escucha,
se participa de las actividades del grupo y se
realizan entrevistas (17). Con el método etnogréafico
se busca dar sentido a las expresiones e
informaciones ofrecidas por los participantes, es
decir, comprender el modo de vida de un grupo
desde el punto de vista de los integrantes de esa
colectividad; en este caso, se buscaba conocer
y comprender las concepciones, actitudes y
préacticas culturales de los tule relativas a la ma-
laria y a la alimentacion.

El segundo enfoque, el cuantitativo, se empled
para conocer el estado de la malaria, la
concentracion de la vitamina A en sangre y el
estado nutricional. Al comenzar a aplicarlo se
presentdé un dilema ante la propuesta sobre la
asignacion aleatoria de las personas para
conformar la muestra. Holmes et al. (18), en sus
investigaciones con jovenes aborigenes de
Australia, sefialaron las dificultades para la
conformacion de muestras aleatorias debido, entre
otras cosas, a la falta de registros actualizados
para seleccionar a las personasy a las argumen-
taciones politicas de los individuos para sustentar
su participacién en los estudios o no hacerlo.

En este estudio se calculé una muestra
representativa de 265 personas para evaluar el
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estado nutricional por mediciones antropomeétricas,
el consumo de beta-caroteno mediante encuestas
alimentarias y la concentracion sérica de vitamina
A. Nuestro conocimiento de la cultura tule y el
interés de los indigenas por dinamizar su identidad
nos llevo a los siguientes interrogantes.

¢,Coémo hacer la asignacion aleatoria de los tule
(kuna) para el estudio? ¢Como llegar a un
compromiso entre la aplicacion de la ética en la
elaboracién de investigaciones biomédicas con
otras culturas, o durante su desarrollo, y el
paradigma biomédico centrado en la asignacién
aleatoria?

La reflexién continua del grupo generé otras
preguntas: ¢ seria bien visto por la comunidad la
seleccion de las personas o familias para el
estudio? ¢Qué dificultades acarrearia esta
seleccién? ¢, Como operaria la seleccién con los
codigos y normas culturales? ¢ Se podrian aplicar
reglas de la cultura occidental a la cultura tule
(kuna)? Si no se hacia la asignacion aleatoria,
¢,de qué manera la epidemiologia clinica evaluaria
el trabajo en cuanto a la representatividad de los
tule (kuna) que participaban en el estudio?

Los objetivos del estudio en su dimensién
cuantitativa y los medios para lograrlos abocaron
al equipo a una reflexién nutrida por el concepto
de dignidad humana expresado por Kant, el cual
considera a los seres humanos como fines por si
mismos y no solamente como medios, y en las
orientaciones de la bioética, la responsabilidad de
acatar el principio del respeto a los valores mo-
rales y la aplicaciéon del principio de no
maleficencia (19). Finalmente, el grupo de
investigadores, al considerar que el namero
representativo de 265 personas no tendria légica
dentro de los cédigos culturales de los tule, y que
para esta comunidad no seria completamente
comprensible la seleccion aleatoria de las
personas para participar en el proyecto (puesto
gue se calificaria como discriminatorio y buscarian
razones econdmicas, politicas o espirituales para
explicar lainclusion o la exclusién de las personas,
lo que generaria una atmosfera de inconformidad
dentro del colectivo tule), tomd la siguiente
decisién: "en la medida en que las personas o
familias kuna acepten participar, haran parte de
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la muestra", y asi fue plasmada en la propuesta
de investigacion.

En este sentido, el equipo de investigacion se
acogio al principio de respeto por la individualidad,
es decir que dentro de un colectivo cada persona
es diferente y se concibe como un interlocutor
valido (20). Se acogio, igualmente, el principio de
respeto por la unicidad, esto es, mirar
holisticamente a una persona o cultura (21).

Articulado a éstos, también estan los principios
de los investigadores, que tienen que ver con la
comunicacién, la capacidad de escucha, la
comprensién (14), la responsabilidad (15) y la
competencia profesional (22). Dicha competencia
permitié, frente al paradigma biomédico de la
asignacion aleatoria, inclinarse a favor de la cultura
indigena tule (kuna) y tomar decisiones en este
marco de respeto.

Elaborada la propuesta, el saila principal entregé
una carta de compromiso con la cual apoyaba el
proyecto; igualmente, la Organizacion Indigena
de Antioquia dio el aval para su ejecucién.
Siguiendo los requisitos para la gestién de
proyectos de investigacién solicitados por el
sistema de investigacion de la Universidad de
Antioquia y por Colciencias, la propuesta fue
evaluada por personas expertas en el temay por
el Comité de Etica de la Universidad de Antioquia.
Obtenida la aprobacién y la financiacion de estas
dos entidades, se inici6 el desarrollo de la
investigacion.

Aspectos ético-legales en el desarrollo del
trabajo de campo

Después de hacer los contactos con las
direcciones locales de salud de los municipios de
Turbo y Necocli, se realizo el desplazamiento
hacia el resguardo indigena, sector de Caiman
bajo. Al llegar a la comunidad se hizo la
presentacion ante el saila con el fin de coordinar
el trabajo. En el onmaket se presenté nuevamente
la propuesta de investigacion con sus objetivos y
los métodos para obtenerlos. Se esperaba un
aspirante para el curso sobre malaria, tal como
se habia acordado previamente, pero la comunidad
habia seleccionado a cinco jovenes aduciendo la
necesidad de preparar a varias personas para
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suplir la atencién de los casos de malaria en los
momentos en que el responsable del puesto de
salud no estuviera. La expectativa de los cinco
jovenes frente a esta preparacién fue muy
importante, puesto que para ellos era un paso para
cualificarse como promotores de salud o como
auxiliares de enfermeria.

El equipo de investigacion, conformado por
docentes y estudiantes de la Universidad de
Antioquia, se vio obligado a tomar una decision
rapida frente a la comunidad reunida. De un lado,
preparar cinco personas implicaba mas inversion
de tiempo y, de otro lado, estaba el principio de
de igualdad y equidad: todos los jovenes
aspirantes reclamaban igualdad de oportunidades
para la adquisicion de conocimientos; por otra
parte, con base en el principio de equidad (19),
los investigadores debian aportar segln sus
capacidades y preparacién a la formacion de los
tule (kuna). Se tomé entonces la decision de
preparar a los cinco aspirantes.

En esta fase se inici6 la basqueda activa de
malaria con la toma y lectura de gota gruesa; no
se presentaron objeciones ni dificultades, puesto
que el examen de malaria es comun entre ellos
por encontrarse en una area endémica; los
miembros del grupo de investigacién ofrecieron
la atencién a los enfermos de malaria y se inicié
la preparacion de los microscopistas y, también
asi como también la indagacién sobre las
concepciones culturales y las implicaciones de
la extraccion de sangre venosa. Se inici6,
igualmente en esta primera fase, la familiarizacion
entre la comunidad tule (kuna) y los investigadores
y el intercambio de ambos saberes médicos,
orientados por el principio de beneficencia - no
maleficencia.

Finalizado el primer trabajo de campo, se fij6 la
fecha de regreso de los investigadores a la
comunidad para continuar la investigacion y la
capacitacion en malaria de los jovenes.

En cuanto al segundo trabajo de campo, al llegar
a la comunidad de alto Caiman se habia
concertado con los sailas nuestra presentacion
del dia siguiente en el onmaket (congreso).
Nuestra carta de entrada para obtener la simpatia
comun fue la culminacién de la preparacion en
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malaria de los cinco jovenes tule (kuna) y su
certificacion.

Una de las decisiones en el onmaketfue que "cada
familia participara en esta fase de la
investigacion". Los alkal (policias) se encargaron
de enviar organizadamente a las familias que
estaban en el congreso al puesto de salud
(ubicado junto a la casa donde se realiza el
onmaket), e incluso se nos llamo la atencion por
la "lentitud" en la atencion. Esta llamada "lentitud”
se debié al proceso de traduccion del
consentimiento de la lengua castellana a la tule,
la comprensién, y la firma por parte de cada jefe
de familia tule (kuna) del consentimiento
informado, que buscaba hacer valer el principio
de respeto a la autonomia, a la unicidad y a la
individualidad (23).

A pesar de que el proyecto habia sido discutido y
aprobado previamente con los sailas, en el
momento de hacerse efectiva la recoleccion de
los datos de la investigacion se analizé y se
discutié nuevamente el consentimiento informado
en el onmaket. Seguimos las recomendaciones
dadas por diferentes autores: para Hammersley y
Atkinson (17) las personas estudiadas por los
investigadores sociales deben ser informadas en
forma clara y detallada y su consentimiento debe
ser incondicional. Munhall (24) se refiere a un
"consentimiento en proceso" que significa
negociar y cambiar las condiciones en la medida
en que el proceso avanza o cuando se requiera.
El Sistema de Salud Publica de Canada cuenta
con una mesa de trabajo (/nstitucional Review
Board, IRB) (25) que guia a las personas para
asegurar la aplicacién de la ética en comunidades
indigenas, y que contempla, entre otros, el
consentimiento en proceso, argumentando que las
comunidades tienen derecho a ejercer su
soberania y su autodeterminacion.

Con los tule nuestras consideraciones fueron las
siguientes: cada cultura tiene su forma de concebir
el mundo, de verlo y vivenciarlo, tiene sus codigos
de comunicacién y sus normas. Muchas veces
el discurso expresado, que parece muy claro, no
lo es totalmente para la comunidad; por tanto, es
necesario socializar la investigacion y sus
objetivos cada vez que se hace trabajo de campo
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y garantizar a los indigenas el derecho a continuar
en el proceso investigativo o no hacerlo.

En nuestro caso, el consentimiento informado
siguid el siguiente proceso: discusién en la
asamblea general (onmaket), discusion con cada
familia o persona en la primera fase (toma de gota
gruesa, mediciones antropométricas y entrevistas);
discusién y concertacion en la asamblea general y
en forma individual para la segunda fase de la
investigacion (toma de sangre venosa).

En la primera fase, el consentimiento fue analizado
con los sailas y los médicos tradicionales; suscité
discusion la toma de sangre venosa para
determinar los niveles de vitamina A, ya que si
bien el tule (kuna) esta familiarizado con la toma
de sangre capilar del dedo para el diagnéstico de
malaria, no lo esta con la extraccion de cinco
centimetros clubicos de sangre venosa. Frente a
la extraccién de sangre venosa resaltamos tres
aspectos importantes, expresados en las
siguientes citas:

"Pas6 un caso en San Blas (Panama); con
esa gente habia una gringa que vivia con ellos
hacia mucho tiempo. En la comunidad habia
una viejita, muy viejita y muy sana, la gringa
se preguntaba: esta viejita con tantos animos
y tan bien, ¢como hace? Un dia la gringa le
saco un pelo de la coronilla de la cabeza, lo
llevaron a un laboratorio y descubrieron un
hueco en el pelo y que la sefiora tenia la contra
de todas las enfermedades. Como antiguamente
no se dejaban sacar sangre, paso que la mujer
gringa le hizo tomar un jarabe a la viejita para
gue se enfermara, tres dias estuvo enferma,
le sacaron sangre engafiada, con esto
confirmaron que tenia la contra de todas las
enfermedades y que eso so6lo estaba en la raza
kuna" (lider de 70 afos).

- "Elindio no tiene nada de raro fisiol6gicamente,
pero descubrieron que la sangre indigena
servia para la diabetes, entonces en todos los
hospitales nos daban carné para sacarnos
sangre. Entonces nos dijeron que para sacar
sangre, para vender sangre, no, esa cosa nos
alertaron" (lider de 75 afios).

- Consideran que el tule nace con varias
energias o fuerzas espirituales: niga (energia
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gue solo se pierde con la muerte, es suscep-
tible de fortalecer o debilitar), kurkin (sabiduria
localizada en la cabeza, puede ser desplazada
por un demonio) y purba (espiritus, almas, o
doble espiritual); existe una sola purba, pero
conformada por varias, entre ellas: purba de
corazon, de sangre, de rodilla, de estémago,
de saliva (26). La pérdida de una de las purbas
pone a la persona en una situacion de peligro
y en riesgo de enfermar; las mas peligrosas
son la pérdida de purba de corazén o de sangre.

Se hizo evidente entonces la dificultad para
evaluar los niveles séricos de vitamina A. Los
simbolos del cuerpo hacen parte del almacén de
simbolos que construye cada cultura, los orificios
del cuerpo simbolizan los puntos especialmente
vulnerables, de ellos sale material marginal como
saliva, lagrimas, heces y sangre; transgredir las
margenes simbdlicas del cuerpo constituye un
peligro (27), extraer sangre al tule con una jeringa
implica, en primer lugar, violentar las margenes
simbdlicas del cuerpo y, en segundo lugar, el
peligro de perder purba.

Por otra parte, permitir la extraccion de sangre
indica un regalo de purba para los investigadores;
asi, los tule necesitan sentir confianza de que el
investigador "no sometera esta purba a un brujo
malo que pueda hacer un dafio al tule (kuna) o a
la comunidad en general". Discutieron también
gue "el waga (no indigena) llega, lleva sangre,
estudia el humanismo del tule, patenta y el tule
se queda sin saber qué pasé".

Esta situacion suscitd en el equipo la reflexion
sobre los principios de respeto, de autonomia y
de beneficencia-no maleficencia frente a la cultura
tule y a sus integrantes. Después de explicar,
utilizando como ejemplo un alimento clasico de
ellos, que los investigadores solo llevarian el suero
(plasma) y no los glébulos rojos (para ellos sangre),
y que con el suero (plasma) sélo se estudiaria la
vitamina A, los sailas aceptaron la extraccion de
sangre venosa, pero afadieron que "queda a
voluntad de cada tule participar en esta parte del
trabajo". Segun Fry (15), ocurre aqui una
transferencia de valores de la cultura tule a los
valores individuales, comprendidos como los
valores y actitudes que constituyen la base del
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comportamiento y determinan la forma en que
cada persona experimenta la vida. Quedo claro
ante estos lideres y ante la comunidad misma,
que cada indigena tenia la libertad de decidir su
participacién en el estudio o de retirarse en el
momento que considerara pertinente. Para el kuna,
el consentimiento informado se tornd en una forma
de validar el acuerdo obtenido entre la comunidad
y el equipo de investigacion.

En la asamblea también se hizo un informe sobre
el estado de la malaria (muy alarmante por cierto),
y se acordo6 con los lideres la fecha del proximo
trabajo de campo, las actividades que se llevarian
a cabo y la realizacion del taller de salud y
alimentacion.

En los trabajos de campo anteriores se habia
completado la muestra: la medicién antropo-
métrica, la busqueda activa de malaria y las
encuestas alimentarias estaban realizadas en el
100%; las encuestas cualitativas estaban
alcanzando la saturacion, y sélo faltaba iniciar la
toma de muestras para conocer el estado de la
vitamina A. Los trabajos de campo siguientes
tuvieron como objetivo la extraccién de la sangre
venosa.

En este grupo étnico las vitaminas son de gran
importancia para fortalecer el cuerpo y las
energias espirituales, para lo cual consumen
alimentos especificos, se hacen bafios y se
ejecutan rituales especiales. Por tanto, durante
la posterior salida de campo no se encontrd
objecion al objetivo de trabajo y, nuevamente,
los tule le dieron al grupo de investigacién un voto
de confianza, aunque los medios para lograrlo
implicaban riesgos para el individuo y la
colectividad, sumado esto al miedo ante el dolor
producido por la puncién. Los sailas insistieron
en la importancia de evaluar el estado de la
vitamina Ay apoyaron la realizacion de la prueba,
reiterando que "cada familia o persona es libre de
aceptar la toma de muestra de sangre".

Surgié en la asamblea la inquietud por la
eliminacion de la parte roja de la sangre una vez
obtenido el suero; los tule (kuna) sefalaron que
no sabian cémo eliminarla, pues era la primera
vez que esto ocurria; sabiendo que después de
un lereo, los elementos utilizados se entierran en
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la casa donde se ejecuta el ritual, el equipo
investigador propuso enterrar la sangre en la casa
comunal; esto despert6 zozobra en la comunidad,
e inmediatamente los sailas y botanicos
respondieron: "¢,como se les ocurre decir que van
a enterrar nuestras purbas (alma) si nosotros
estamos vivos? Finalmente, la comunidad decidio
que analizaria la cuestién y nos informaria.

En esta salida de campo obtuvimos 60 muestras
de sangre, previa lectura del consentimiento
informado, pues cada persona tenia derecho a
negarse, a pesar de haber consentido a las
evaluaciones anteriores.

Para solucionar la eliminacién de los glébulos
rojos, se encomendd a uno de los botanicos mas
prestigiosos de la comunidad. El botanico dijo:
"hemos analizado y la sangre debe ser llevada al
rio, porque el rio es vida y da vida y la sangre del
tule es vida, por lo tanto, la sangre se lleva al
rio"; de esta manera, el botanico acompanio la
eliminacién de los 60 tubos de sangre y se
cercioré de que nosotros no la sacaramos de la
comunidad.

En el siguiente periodo de trabajo de campo para
continuar con la extraccién de sangre nos
encontramos con la siguiente posicion: "el botanico
que acompafio la eliminacion de sangre dice que
es suficiente, que sacaron mucha sangre, que ya
deben parar, que es suficiente para ustedes
estudiar". Tal como se habia pensado en la
formulacion del proyecto, para la logica tule, el
namero de 265 muestras no tenia razon de ser;
se sentian muy expuestos a los riesgos implicitos
en la pérdida de una parte de su duplo espiritual,
la purba. Luego de mucho analisis se acordo
nuevamente con la asamblea que quedaria a
voluntad de cada persona aceptar la extraccion
de la sangre.

Meadows y colaboradores (11) plantean que los
cambios inesperados por parte de las
comunidades afectan el desarrollo de las
investigaciones y generan conflictos en los
investigadores, y sefialan que se debe buscar un
balance entre las tensiones y el respeto por los
individuos y comunidades. Nuestro sentimiento
inicial fue de angustia y de frustracién, pensamos
en nuestros objetivos y acuerdos, y sentimos que
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la comunidad estaba faltando a un compromiso
adquirido, pero las consideraciones debidas a la
ética nos llevaron a adoptar una posicién diferente
en los siguientes términos: comprendimos que los
tule son interlocutores validos, y que la fuerza de
sus argumentos al sefialar que se habia extraido
mucha purba (alma) y que ello los ponia en una
situacion de riesgo, debia respetarse. La relacion
de horizontalidad (28) establecida en el desarrollo
de la investigacion, en la cual cada sujeto
participante constituia un interlocutor valido, y la
reflexién se daba en un continuo entre el sujeto
gue participay el sujeto investigador.Y, finalmente,
el argumento de que "una norma es correcta
cuando nadie la impone por la fuerza alos demas,
si no que tras el proceso de deliberacion todos
pueden hacerla suya por el puro valor de los
argumentos o las razones que la sustentan” (29).

Estas reflexiones se antepusieron a nuestros
sentimientos iniciales y nos llevaron a darle
prelacién al bien de los tule (kuna) y al respeto
por la decision del colectivo, o sea, a acoger la
recomendacion de Meadows (11) de buscar el
balance entre las tensiones y las decisiones de
las comunidades.

La reflexion sobre la ética de la conviccién y la
ética de las consecuencias, dadas por Weber y
retomadas por Camps (29) y Gracia (30), apoyan
nuestra decisién de respeto a las razones dadas
por los indigenas. La ética de la conviccion
significa ser fiel a los principios, y la ética de las
consecuencias se refiere a la responsabilidad que
se debe asumir por los actos propios, y significa
gue debe haber siempre una mediacién entre
nuestros principios y las consecuencias de
nuestras acciones, so pena de caer en el
fundamentalismo.

En este sentido, nuestro compromiso como
investigadores era dar cuenta de los objetivos
propuestos ante las entidades que apoyaban la
propuesta investigativa, y ante la ciencia de la
produccion de conocimiento; sin embargo, en esta
reflexién concluimos que las consecuencias de
imponer la extraccion de sangre serian lesivas
para la cultura local, y que teniamos que preferir
el bien de los tule (kuna) y el respeto a la unicidad
de este colectivo frente a nuestro objetivo de
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investigacion; por tanto, no entramos en engafos
ni en artificios falsos para adquirir las demas
muestras de sangre, simplemente conversamos
con las personas y se extrajo la sangre a aquellas
gue lo permitieron. Finalmente, sélo se obtuvieron
80 muestras.

En cuanto a la investigacion cualitativa, se
resaltan a continuacion cuatro aspectos que se
tuvieron en cuenta durante el desarrollo de la
investigacion.

Con el método etnografico, el investigador entra
en la vida privada de la colectividad, la familia 'y
el individuo. El principio bioético de respeto a las
personas debe considerarse con rigor exhaustivo:
respeto a la individualidad, a la privacidad, a la
autonomia, a la intimidad, a la confidencialidad y
a la unicidad o totalidad.

Los limites entre el respeto a la vida privada de
las personas y el acopio de los datos de
investigacion se tornan borrosos si los
investigadores no tienen claros los principios y
valores morales, y si, ademas, no hay claridad
sobre la competencia profesional centrada en la
ciencia, porque "sin pensamiento critico no hay
ciencia, pues ésta tiene por mision hacer del
pensamiento cientifico un método para
construirse a si misma [...]. La razén cientifica
es inseparable de la razén ética" (31). Significa,
entonces, que debe establecerse un equilibrio entre
la recoleccién de datos etnogréficos, el
pensamiento critico y las consecuencias, sin
guedarse en una posicion contemplativa de la
cultura y sin emitir juicios o expresiones que
laceren la dignidad humana de los integrantes del
grupo estudiado.

Debe mantenerse el anonimato de los
participantes, incluso entre ellos mismos: en el
transcurso de la investigacion ocurrié que al tratar
en profundidad la temética, se pregunté a un
participante sobre una cuestion especifica, la cual
hasta el momento estaba "parcialmente
consentida"; inmediatamente los indigenas
preguntaron; ¢ Usted por qué sabe tanto? ¢ Quién
le dijo eso? Algunas veces hubo presion por saber
guién nos habia informado sobre el tema en el
gue queriamos profundizar. Ocurrié también el
caso de un médico tule (kuna), muy reconocido
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en la comunidad, quien nos buscé y nos dijo: "Yo
quiero dar a ustedes entrevista"; en un comienzo
nos parecié muy extrafio su ofrecimiento, pero le
hicimos la entrevista. Posteriormente compren-
dimos que el rumor en estas comunidades
pequefas viaja muy rapido, y que lo que estaba
en juego era el prestigio y la demostracién de
conocimiento entre ellos mismos.

Nuestra postura fue la de guardar el anonimato
de las personas participantes con el fin de evitar
confrontaciones, rivalidades, o luchas por el poder
o el conocimiento; es decir, se buscé la no
maleficencia entre los mismos participantes y el
respeto a cada persona como interlocutor valido.

Hemos hablado de una relacién de horizontalidad
establecida de sujeto a sujeto. Asi, el investigador
indaga en el tule y el tule indaga en el investigador
sobre su vida privada. Pero, ademas, en esta
horizontalidad, el tule (kuna) vigilaba los limites
de lainformacion que se estaba obteniendo y que
ellos "debian controlar" por temor a exponer por
fuera de la comunidad la intimidad de su cultura.
¢ Hasta donde llevar la recoleccion de los datos?
¢, Doénde suspenderla? ¢ Qué publicar? Frente a
estas preguntas entra a desempeniar un papel la
mediacion entre la ética de la conviccidn y la ética
de laresponsabilidad. Los tiempos han cambiado
y las colectividades indigenas o individuos exigen
al etnégrafo no exponer al desnudo ante los otros
asuntos profundos, religiosos o intimos de sus
culturas.

En cuanto al dafio que puede causarse a los
participantes durante la recoleccién de la
informacion, Cowles (32) sefiala que en las
entrevistas algunos temas pueden estimular
respuestas emocionales en los participantes,
como el llanto, por ejemplo, ante lo cual el
investigador debe estar preparado para suspender
la entrevista, hacer intervencién terapéutica o
remitir a un terapeuta especifico.

En el caso de los tule, el dafio se refiere al efecto
magico de hablar de la enfermedad, pues quien
habla de ella se expone a padecerla; teniendo en
cuenta este referente, y para evitar el peligro que
representa para el tule, hubo que ser discreto en
el abordaje de las enfermedades, especialmente
en las catalogadas como de mayor peligro para el
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colectivo, por ejemplo, las que tienen que ver con
pérdida de sangre; en estos casos se intent6
transferir el efecto del kuna hacia nosotros, es
decir, para hablar de enfermedades referidas con
la sangre, nos colocamos nosotros como sujetos
que recibiamos la accién, asi: si yo tengo diarrea
con sangre y me siento mal, ¢, usted como médico
qué me haria?; siyo pasé la malaria y quedé palida
y débil, ¢ usted qué tratamiento me haria?; de esta
manera se minimizaron los riesgos de los tule al
abordar estas tematicas, buscando la no
maleficencia del colectivo.

Reflexion final

Cuando se trabaja con comunidades indigenas
nos enfrentamos a culturas con valores morales
diferentes a los nuestros. En estos encuentros
culturales surgen diferentes dilemas éticos, tal
como lo hemos analizado en esta experiencia
investigativa, para los cuales la academia sélo
da unas pinceladas, pues en nuestro medio la
rigurosidad en la aplicacién de los principios éticos
ha sido mas clara para los proyectos clinicos
experimentales; los demas proyectos epide-
miolégicos no experimentales y los de corte
cualitativo pasan a un segundo plano en lo que
toca a las exigencias éticas.

Pensamos que todo proyecto investigativo con
sujetos humanos requiere rigurosidad ética y
vigilancia por parte de los comités de ética de las
diferentes instituciones, tanto en la elaboracion
del proyecto como en su desarrollo, puesto que
los asuntos éticos evolucionan con el tiempo y
estan en permanente cambio, dependiendo de las
relaciones del investigador con los participantes
(33) y de los procedimientos del proceso
investigativo.

Colombia cuenta con cerca de 800.000 indigenas
de amplia diversidad cultural: 84 grupos étnicos
(34); sin embargo, carecemos de comités
nacionales y locales de ética que regulen y vigilen
el respeto, la justicia y la beneficencia de los
individuos y comunidades durante el desarrollo
de las investigaciones. Hasta el momento, en
Colombia, los investigadores nacionales o
extranjeros estamos solos y dirimimos los dilemas
éticos que surgen con base en nuestros propios
valores morales.
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En una sociedad existen diferentes culturas, y el
modelo biomédico corresponde a un modelo cul-
tural diferente al de las medicinas tradicionales
(35); por tanto, cuando se trabaja con grupos
étnicos (lo que no se refiere exclusivamente a
indigenas), es importante que los investigadores
conozcan su cultura, con el fin de tener elementos
gue les permitan tomar decisiones éticas en un
marco de respeto frente a su diversidad.

Sin embargo, el conocimiento previo de la cultura
del otro no significa que desde la elaboracion de
los proyectos se puedan dirimir todos los dilemas
éticos, mas aln cuando se trata de proyectos con
extraccion de fluidos corporales, puesto que las
decisiones de los grupos varian segun las
tensiones politicas, econémicas o sociales, lo que
pone de manifiesto comportamientos inesperados
para los investigadores. Es el caso de nuestra
experiencia y también de la relatada por Mead-
ows et al. (11). Significa entonces que en los
proyectos de corte cualitativo, o que tengan que
ver con muestras biolégicas, los investigadores
y las entidades financiadoras deben tener absoluta
comprension de las dificultades que
eventualmente se presenten, ya que las culturas
no son estaticas, y responden de manera diversa
segun el contexto.

Es urgente insistir sobre la necesidad de
establecer comités de ética para asegurar los
principios basicos de la ética en el trabajo con
grupos étnicos, de manera que se preserve la vida,
la cultura y el respeto a la diferencia. Dicha
necesidad se acentlia con las politicas globales
de comercio y salud. Es evidente la falta de una
comisién de ética que oriente, vigile y regule a
los investigadores en el acercamiento al
conocimiento ancestral y los productos que de él
se derivan.

Segun laliteratura, existe una relacion directa entre
hipovitaminosis A, desnutricién y malaria. El
objetivo principal de nuestro proyecto era buscar
dicha relacién; no obstante, por las razones
descritas no fue posible este analisis. Empero,
hubo hallazgos muy importantes, hasta el
momento desconocidos, tanto para la propia
comunidad kuna como para las entidades de salud
estatal: la malaria supera mas de cinco veces a
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la reportada en la regién; la desnutricién en la
poblacion adulta es alarmante; el consumo de
beta-caroteno es muy bajo, y en las 80 muestras
de sangre, la hipovitaminosis A es alta (los datos
seran presentados en otros articulos). A partir de
estos hallazgos, la propia comunidad kuna ha
intensificado las discusiones sobre salud y
alimentacion y la necesidad de rescatar alimentos
tradicionales ricos en beta-caroteno, y las
direcciones locales de salud de los municipios de
Turbo y Necocli estan reforzando la vigilancia de
la malaria.

Segun Hurtado (36,37), en la investigacién con
comunidades indigenas estan involucrados
factores muy complejos cuya comprensién y
manejo sélo puede conseguirse con mayor nimero
de investigaciones. Las dificultades que se
presentan en el desarrollo de proyectos de este
tipo no pueden desembocar en la disminucion de
los proyectos investigativos; al contrario, la
investigacion en salud debe continuar, teniendo
presente los principios éticos de respeto, de
justicia y de beneficencia por las comunidades
indigenas y sus culturas.

Dejamos abierta la discusién sobre la importancia
de pasar de un consentimiento informado, firmado
por el participante al iniciar el proyecto, con el
cual los investigadores salvan su responsabilidad,
a un consentimiento en proceso, en el que cada
fase de la investigacion estara acompafada de la
lectura y discusion del consentimiento con las
personas involucradas, permitiendo el cese de su
participacion si asi lo estiman conveniente, de
manera que el proceso investigativo asuma en
forma clara la reflexion sobre la aplicaciéon de los
principios éticos de justicia, de respeto a la
unicidad de las personas y de las culturas.

En el desarrollo de las investigaciones surgen
multiples dilemas éticos que en ningln momento
se contemplan en toda su dimensién al escribir la
propuesta investigativa. El respeto a la dignidad
humana, los principios y valores morales de los
investigadores, la responsabilidad y las
competencias profesionales son las herramientas
para dirimir cualquier conflicto en favor del
colectivo estudiado, sin negar la integridad de los
investigadores.
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Estos dilemas, cuyos limites oscilan entre lo
"borroso y lo claro” requieren, por tanto, del juicio
critico de un investigador apoyado en sus
principios, de los valores morales y de sopesar
las consecuencias para el sujeto o la colectividad
estudiada, y abren el camino para la toma de
decisiones éticas durante el proceso investigativo.
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