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RESUMEN

La investigacién con participacion de comunidades marginadas o estigmatizadas continda ganando terreno
dentro del campo de la salud publica en un esfuerzo por democratizar la produccién de conocimiento y con-
tribuir a mejorar sosteniblemente la salud de la comunidad. Por eso, los desafios para alcanzar a las poblacio-
nes mas vulnerables en la investigacion en salud han llamado por un paradigma diferente de hacer investiga-
cién. La Investigacion basada en la Comunidad (IBC) es un enfoque que se esta adoptando cada vez mas en
los estudios relacionados con el VIH en poblaciones clave porque promueve un marco interdisciplinario que
busca aumentar el empoderamiento comunitario en la investigacion y la prevencion. La IBC integra un enfoque
asociativo entre la comunidad (las organizaciones comunitarias y/o miembros de la comunidad), profesionales
socio-sanitarios, autoridades de la salud, activistas, investigadores y/o académicos para producir conocimien-
to, incorporando las diferentes perspectivas y experiencias. Sin embargo, en nuestro medio, todavia existe
escaso conocimiento sobre este paradigma para ser implementado en investigaciones con poblaciones clave.
El presente ensayo examina los aportes de la IBC, describiendo sus caracteristicas, principios, fortalezas y
desafios. También plantea algunos aspectos clave para su implementacion, a partir de un manifiesto de inves-
tigadoras trans y de una propuesta con consideraciones para orientar la alianza entre la comunidad vy, por
ejemplo, los investigadores académicos a partir de las lecciones aprendidas del autor como investigador en
una organizacion comunitaria.

Palabras clave: Investigacion basada en la comunidad; poblaciones clave; investigacion en VIH; investigacion
participativa; metodologia.
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“Nothing about us without us”:
Community-Based Research as a necessary approach
in studies with key populations

ABSTRACT

Research involving marginalized or stigmatized communities continues to gain ground in the public health
field in an effort to democratize knowledge production and contribute to the sustainable improvement of
community health. Therefore, the challenges to reach the most vulnerable populations in health research
have called for a different paradigm of doing research. Community-Based Research (CBR) is an approach
that is increasingly being adopted in HIV-related studies in key populations because it promotes an interdis-
ciplinary framework that seeks to increase community empowerment in research and prevention. The CBR
integrates a partnership approach between the community (community organizations and/or community
members), health providers, health authorities, activists, researchers and/or academics to produce knowle-
dge, incorporating different perspectives and experiences. However, in our local context, there is still little
knowledge about this paradigm to be implemented in research with key populations. This essay examines
the contributions of the CBR, describing its perspective, principles, strengths and challenges. It also raises
some key aspects for its implementation, based on a manifesto of trans researchers and a proposal with
considerations to guide the alliance between the community and, for example, academic researchers based
on the lessons learned from the author as a researcher in a community organization.

Key words: Community-based research; key populations; HIV research; participatory research; methodolo-
gy.
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INTRODUCCION

La investigaciéon basada en la comunidad (IBC)
ha surgido en las Ultimas décadas como un paradig-
ma de investigacion transformador que mejora la me-
todologia y el conocimiento cientifico a través del
compromiso comunitario y la accion social para redu-
cir las disparidades y aumentar la equidad en salud,
asi como para promover el bienestar de las comuni-
dades y la poblacién.

Existe un amplio consenso sobre la recomenda-
cion de utilizar la IBC en los estudios con poblaciones
de dificil acceso, poblaciones ocultas o poblaciones
clave (hombres que tienen sexo con hombres, perso-
nas transgénero, trabajadore/as sexuales, personas
que se inyectan drogas o personas recluidas en prision)
porque es considerada como una buena practica de
investigacién cuando se incluye la participacion de la
comunidad, es decir, los miembros de las comunidades
y/o los representantes de las organizaciones comunita-
rias que trabajan directamente con la poblacion’.

Las poblaciones clave son grupos definidos que,
por sus comportamientos especificos de gran riesgo,
presentan una especial susceptibilidad a contraer el
VIH independientemente del tipo de epidemia y del
contexto local. Ademas, suelen enfrentarse a proble-
mas juridicos y sociales a causa de estos comporta-
mientos que aumentan su vulnerabilidad al VIH2. Las
poblaciones clave serian también poblaciones ocul-
tas o de dificil acceso por sus caracteristicas que re-
sultan aversivas para la poblacién general que estig-
matiza, devalla y margina, razén por la cual existe
poca informacién sobre ellas3.

Histéricamente, la voz de minorias o comunidades
discriminadas, marginadas, oprimidas o estigmatiza-
das no ha sido escuchada y han sido excluidas del
poder. A nivel de investigacion, estas comunidades
han sido “utilizadas” sin asegurar que se puedan be-
neficiar de ella4. La IBC busca que sus voces se ha-

gan oir. Por esta razén, la IBC se destaca como un
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importante enfoque ético para llevar a cabo una in-
vestigacion con poblaciones clave®. Al involucrar a
miembros de la comunidad, se busca promover cam-
bios sociales y/o impactar en la propia comunidad a
través de reformas en politicas y derechoss®.

La participacion de la comunidad no sélo es reco-
mendada ampliamente para el caso de la investiga-
cién sino también en el disefio e implementacion de
intervenciones en prevencion™®, en el monitoreo y
evaluacion del impacto de estas intervenciones® o en

el ofrecimiento de servicios™®.

¢({QUE ES LA IBC?

La IBC es un enfoque que implica reconocer, involu-
crar y confiar en el conocimiento privilegiado que po-
seen los miembros de la comunidad para mejorar la
comprension de un problema de salud fisico, psi-
co-social o sexual, asi como de las personas en ries-
go y de sus practicas o conductas. De esta manera
se pueden identificar, atender y resolver sus necesi-
dades de salud, asi como permitir una respuesta efi-
caz de prevenciéni’-s

La creacion de alianzas es una estrategia crucial
para la implementacion de la IBC'“. Se trata de un
enfoque colaborativo con la participacién de la comu-
nidad y otros socios, como pueden ser profesionales
0 técnicos socio-sanitarios, clinico/as, autoridades
(tomadores de decisiones politicas), activistas y aca-
démicos. La idea es producir conocimiento, incorpo-
rando las diferentes perspectivas y experiencias de
todas las partes interesadas e involucradas.

La IBC intenta abordar los desequilibrios de poder
que son inherentes a las relaciones de la investiga-
cion tradicional o académica, al involucrar a los
miembros de las comunidades en todas las etapas
del proceso de investigacion, desde el disefio (p.e., la
conceptualizacion de una pregunta de investigacion)
hasta la implementacion (p.e., reclutamiento, analisis,
intercambio de datos) y la diseminacion (p.e., publi-

caciones).
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La IBC a menudo utiliza multiples e innovadoras
estrategias de recogida de datos y métodos de anali-
sis (p.e., triangulacion de datos o de métodos cualita-
tivos y cuantitativos) que reflejan la diversidad de co-
nocimientosy experiencias del equipo deinvestigacion.

La IBC también puede ser nombrada como inves-
tigacioén participativa basada en la comunidad, inves-
tigacion de accion participativa, investigacion partici-
pativa asociada con la comunidad, epidemiologia
participativa, epidemiologia popular o investigacién
participativa en salud’®'. Si bien las definiciones de
todos los términos tienen caracteristicas comunes
(por ejemplo, la participacién de la comunidad en el
proceso de investigacion), pueden variar con respec-
to al énfasis puesto en estas caracteristicas'. Por
ejemplo, en la investigacion que se denomina de ac-
cion participativa, el énfasis esta puesto en la trans-
formacioén de las condiciones existentes de un estu-
dio (requiere una accién como parte integrante del
mismo proceso de investigacion, es decir, realizar una
intervencion) a partir de un proceso de reflexién con-

tinua'®.

PRINCIPIOS DE LA IBC

Algunos principios de la IBC son'":20-23;

1. Compromiso. La agenda de la IBC busca:

e ser impulsada por la propia comunidad. Un en-
foque de IBC que trabaja en alianza con las comuni-
dades responde a las preguntas que son importantes
para ellas;

e ser inclusiva: todos los socios tienen la misma
voz; y,

e aprovechar las fortalezas y los recursos de la
propia comunidad. Los miembros de la comunidad,
por su experiencia vivida (p.e., proceso de reconocer,
aceptar y asimilar un diagnéstico de VIH), podrian
participar de manera significativa en muchas etapas
del proceso de investigacion.

2. Relevancia, responsividad y rigor. Mediante

el compromiso de la comunidad junto con los otros

socios, nos aseguramos de que la investigacion sea
rigurosa e idonea, esté adecuadamente contextuali-
zada (se adapte al lugar), sea relevante y responda a
los intereses y necesidades identificadas por la co-
munidad.

3. Confianza y transparencia. Basandose en la
confianza y creando equidad entre los socios, todas
las decisiones tomadas dentro de una IBC deberian
ser transparentes, permitiendo a todos los socios la
opcidén de presenciar, contribuir y participar en cada
paso de un estudio.

4. Asociaciéon, mentoria y equidad. La mejor
IBC se realiza cuando miembros de la comunidad tra-
bajan en estrecha colaboracién con investigadores
que tienen una sélida formacién en metodologias, y
cuando los académicos trabajan en estrecha colabo-
racion con los miembros de la comunidad que com-
prenden las necesidades/preocupaciones de las po-
blaciones mas afectadas por algun problema de salud
publica. A través de esta relacion, la comunidad
aprende mas sobre investigacion, mientras que los/
as investigadore/as aprenden mas sobre la comuni-
dad. Lo/as experto/as en cada contexto se tutelan
entre si. En esta relacién, es esencial que los desequi-
librios de poder se reconozcan y aborden activamen-
te entre los socios durante todo el proceso de inves-
tigacion.

“Los enfoques de experto externo para la investi-
gacion en la prevencion del VIH a menudo resultan en
una comprension insuficiente o incompleta de los
factores clave para la promocién y el cuidado de la
salud sexual, asi como en el disefio e implementacion
de intervenciones o programas ineficaces. La IBC re-
conoce que un “extrafio” o “persona ajena” a la co-
munidad (p.e., los investigadores académicos) puede
trabajar mejor con los miembros de la comunidad,
que si son expertos”?.

5. Traduccién e intercambio de conocimientos
integrados (TIC). Las organizaciones comunitarias

no siempre se involucran en actividades para conec-

49



REVISTA MULTIDISCIPLINAR DEL SIDA Vol. 10. Ntim. 27. Septiembre 2022

tar la evidencia de la investigacion con acciones a
mayor escala (p.e., una intervencion, programa de
prevencion). Es importante asegurarse de que los re-
sultados se presenten de manera accesible y com-
prensible (traducibles) para cualquier publico (demo-
cratizar el conocimiento), de tal manera que los
productores del conocimiento sean al mismo tiempo
Sus usuarios?:26,

6. Beneficio mutuo: ademas del interés particu-
lar, cada socio se puede beneficiar de la experiencia,
aprendizaje de conocimiento hibrido, validez de los
resultados (mayor y mejor conocimiento de la reali-
dad de las comunidades), fortalecimiento institucio-
nal, prestigio, etc.

7. Reflexividad: Las relaciones entre los socios y
el establecimiento de las mismas (roles, funciones,
responsabilidades) son un componente fundamental
en la realizacién de una IBC. Durante cada etapa del
proceso de investigacion, la reflexidon ayuda a exami-
nar como desarrollamos, negociamos, mantenemos y
gestionamos o, incluso, entendemos estas interac-
ciones. El establecimiento de consenso es primordial
y puede ser dificil de alcanzar a la luz de las dinami-
cas de poder, los intereses divergentes, las voces di-
sidentes y las diferentes experiencias27. La creacion
de espacios propicios para el didlogo son claves en
este proceso?.

8. Basado en valores humanistas. La IBC es
mas efectiva cuando se enfoca en valores clave que
incluyen: empoderamiento, cambio social, respeto
por las personas y la diversidad, centrada en la per-
sona?®, construccién de una cultura de aprendizaje,

justicia y equidad.

¢POR QUE SE NECESITA UN
ENFOQUE DE IBC CON
POBLACIONES CLAVE?

1. Porque transmite a las organizaciones de la socie-

dad civil un sentido de valor y reconocimiento al tra-
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bajo, experiencia y conocimiento sobre sus comuni-
dades lo cual valida y legitima su razén de ser30.
Asimismo, fortalece el sentido de cooperacién, pro-
posito comun y apoyo mutuo entre los socios.

2. Porque las preguntas de una encuesta de un
estudio realizado por investigadore/as o académico/
as puede que no se entiendan para un publico ajeno
a conceptos o terminologia experta o técnica (p.e.,
preguntar ¢practicas ChemSex? es asumir que
‘ChemSex’ es un término que es usado a nivel pobla-
cional y que el entendimiento de su concepto es uni-
voco). Las preguntas que se hacen en un cuestionario
tienen que ser validadas con la propia poblacién, no
so6lo con los representantes de las organizaciones co-
munitarias.

3. Porque se pueden hacer interpretaciones in-
adecuadas de los resultados de un estudio, que no
ayudan a entenderlos. Por ejemplo, una vez, en un
congreso cientifico, en una presentacion sobre un es-
tudio con trabajadores sexuales masculinos (TSM), el
investigador de un centro de investigacién mencioné
que les habia llamado la atencién que los TSM no ha-
yan tenido ningun acto de violencia hacia ellos por
parte de sus clientes. Fue un comentario que extra-
polaba un conocimiento que provenia del trabajo se-
xual de mujeres cisgénero al trabajo sexual masculi-
no, ya que estudios con TSM en paises de altos
ingresos indican una baja incidencia de violencia se-
xual perpetrada por el cliente®'.

4. Porque en muchos estudios colaborativos mul-
ticéntricos se plantea la comparabilidad de los resul-
tados como uno de sus objetivos, pero este no es una
necesidad de las organizaciones locales que trabajan
con la poblacion sino de un interés de los/as investi-
gadore/as. Se tiene que pensar primero en la realidad,
contexto o poblacion donde se ejecut6 el estudio.

5. Porque busca estrechar la desconexion que
muchas veces existe entre el conocimiento/entendi-
miento académico (el de experto externo) y el conoci-

miento/entendimiento de la propia poblaciéon sobre
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sus practicas o conductas (p.e., si un investigador no
pertenece al colectivo de personas usuarias de dro-
gas intravenosas, no tendra un conocimiento exacto
o profundo sobre las practicas de inyeccion que rea-
liza esa poblacion). La IBC permite una descripcién
culturalmente apropiada, es decir, mas exacta o pre-

cisa de la realidad de esas poblaciones.

BARRERAS Y DESAFIOS EN LA
IMPLEMENTACION DEL ENFOQUE
DE LA IBC

A pesar de su alta recomendacion, muchas veces la
voz de la comunidad no se suele tener en cuenta en
los estudios con poblaciones clave, debido a:

e Pobre o nulo conocimiento de la dimension del
enfoque de la IBC por parte de los investigadores o
académicos, lo cual lleva el riesgo que se puedan tras-
gredir algunas buenas practicas éticas de investiga-
cién cuando se trabaja con poblaciones clave. De ahi
la necesidad de visibilizar, divulgar y/o formar en IBC.

® Los miembros de la comunidad no suelen ser
considerados una voz “cualificada” o “experta” por-
que mucho/as no cuentan con credenciales académi-
cas (titulos universitarios)32. En los equipos de la ma-
yoria de las organizaciones comunitarias no se cuenta
con los recursos humanos cualificados ni la capaci-
dad (a nivel de investigacion) para realizar diversos
aportes. Esto lleva a que alguno/as investigadore/as
excluyan a las organizaciones del resto de las fases
de investigacion. Esta situacion nos plantea una pre-
ocupacion: a qué miembros de la comunidad implicar
(p.e., habilidades intelectuales, capacidad reflexiva o
critica, etc.) y cdmo seleccionarlos (p.e., voluntarie-
dad, interés, motivacién). Ante este desbalance, lo/as
investigadore/as o académico/as que quieran realizar
estudios con poblaciones clave a través de las orga-
nizaciones, estan en el deber de empoderarlas (p.e.,
entrenarlas y supervisarlas en un proceso de aprendi-

zaje) para que cuenten con los recursos que necesi-

tan y, asi, su aporte en los estudios sea mucho mas
enriquecedor.

¢ Rol limitado: Las organizaciones suelen ser re-
legadas sélo a facilitar el reclutamiento de participan-
tes, lo cual hace evidente la desconsideracion y el
no-reconocimiento del valor que pueden aportar en
las investigaciones. Y a pesar de que las organizacio-
nes realicen el “trabajo pesado”, luego ellas, muchas
veces, no pueden hacer uso libre de los datos que
han recogido, tienen que pedir autorizacién y/o estar
sometidas a control si llegan a acceder a ellos.

e Muchas veces el personal técnico o el equipo
de las organizaciones no suelen ser miembros de las
poblaciones clave y si lo son, no suelen frecuentar,
estar conectados o involucrados con su comunidad,
lo cual no los validaria como sus representantes en
una IBC porgue no tienen un conocimiento actual y
vivencial de la realidad de su comunidad. En este
sentido, las organizaciones deben ser reflexivas o au-
tocriticas de este impedimento.

e Desconocimiento sobre los derechos que
tienen las organizaciones sobre los estudios en los
que colaboran o participan: al no contar con recursos
humanos cualificados, muchas organizaciones no
pueden exigir y reclamar sus derechos, por lo que
pueden verse excluidas del resto de las etapas de la
investigacion.

¢ Intereses particulares (personales, institucio-
nales, ideolégicos o politicos) se pueden anteponer
por encima de los intereses de la poblacion. Esto trae
como consecuencia una desconexion entre las politi-
cas publicas, la implementacion de intervenciones o
servicios y las experiencias de las propias personas
afectadas por un problema de salud publica. Las
agendas personales o institucionales deben estar su-
peditadas o subordinadas a los intereses de la comu-
nidad.

¢ El lugar del poder y la propiedad en el proceso
de investigacion es la principal diferencia entre la IBC

y una que no lo es. Las relaciones de poder siguen

51



REVISTA MULTIDISCIPLINAR DEL SIDA Vol. 10. Ntim. 27. Septiembre 2022

siendo el principal escollo para que las organizaciones
y/o los miembros de la comunidad, que pueden apor-
tar en el conocimiento y entendimiento de las conduc-
tas de la poblacion que les puede generar problemas
de salud, sean incluidas en la investigacion y/o en el
disefio e implementacién de intervenciones de sa-
lud®. Si en el discurso de salud hablamos de justicia,
igualdad, equidad o paridad, estos valores se tienen
que ver reflejados méas aun en las investigaciones con
poblaciones clave®. El enfoque de la IBC plantea que
el poder y la propiedad se repartan equitativamente.
Una asociacion equitativa entre todas las partes invo-
lucradas requiere compartir la toma de decisiones,
recursos, créditos, resultados, datos, conocimiento,
etc. Aceptar esto implica un cambio estructural de
mentalidad, lo que puede, entendiblemente, generar
resistencias. Este es un gran desafio que se tiene que
aprender a gestionar?” 34,

¢ Inflexibilidad: Cambiar una aproximacion clasi-
ca o tradicional de investigacion por un enfoque IBC
implica ser flexible, tener la humildad de reconocer
limitaciones y errores, desterrar la arrogancia o pre-
potencia intelectual y no considerar este cambio co-
mo una potencial amenaza que cuestiona la experti-
cia o autoridad profesional. La aceptacién de este
cambio requiere que lo/as investigadore/as renuncien
a su posicién como los unicos “expertos” y adapten

sus paradigmas de pensamiento a los de los demas?®.

“NADA SOBRE NOSOTRAS SIN
NOSOTRAS”: UN EJEMPLO DE
DEMANDA DE IBC EN LOS ESTUDIOS
CON MUJERES TRANS

Nada sobre nosotros sin nosotros es una expresion
utilizada para comunicar la idea de que no puede de-
cidirse una accién sin contar con la participacion
completa y directa de los miembros del grupo afecta-
do por dicha accion. En la historia del VIH/SIDA, este

reclamo se hizo en 1983, cuando se redactaron los
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“Principios de Denver”35, donde se exigio el derecho
de las personas que viven con SIDA a participar en su
propia atencion médica y a participar en todos los ni-
veles de la toma de decisiones. Esos principios cu-
brian desde decisiones de atencién médica hasta de-
rechos civiles y conducta sexual.

En la 10? conferencia de la International AIDS So-
ciety, en 2019, un grupo de investigadoras y activis-
tas transgénero® hicieron una declaracion sobre co-
mo debe ser la investigacién con las personas trans,
siguiendo el lema “Nada sobre nosotras, sin noso-
tras”, a raiz de su observacion de como fue tratada la
inclusion de esta poblacion en las presentaciones
que se hicieron, en especial, de un panel sobre pre-
vencién del VIH en mujeres trans.

El grupo sefal6 que la sesion resumio los proble-
mas cientificos y éticos que impregnan la investiga-
cién con poblacién transgénero que se presenta en
reuniones cientificas: “nuestras posiciones como in-
vestigadoras y cientificas se ven socavadas cuando
nuestra experiencia esta infravalorada (p.e., relegada
a roles de reclutadoras de pares) o se vuelve invisible
(p.e., al invitar a investigadore/as cisgénero a hablar
en nuestro nombre)”.

Ellas manifestaron que lo/as investigadore/as cis-
género que reciben fondos para la investigacion con
poblaciones trans tienen la obligacién ética de abor-
dar los desequilibrios de poder para los que precisa-
mente reciben dichos fondos. Plantearon que este
desequilibrio se puede gestionar de la siguiente ma-
nera:

e | o/as investigadore/as cisgénero deben pre-
guntar sobre la composicion de género de los pane-
les de salud transgénero en los que estan invitado/as
a hablar y deben rechazar las invitaciones para parti-
cipar en paneles cuando lo/as investigadore/as trans
no estan representado/as de manera equitativa.

¢ | o/as investigadore/as cisgénero deben promo-
ver el liderazgo de lo/as co-investigadore/as trans,

incluyendo una dedicacion de fondos en sus presu-
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puestos para viajar y asegurar la traduccion, si fuera
necesario.

e Sentarse en la audiencia de una conferencia o
aparecer en las fotos de una cubierta de diapositivas
de una presentacién no constituye una participacion
significativa de colegas trans.

e Al presentar una investigacién sobre salud
transgénero, alentamos la mencién de la participa-
cién de las personas trans (o la ausencia de la misma)

en todas las etapas de la investigacion.

PROPUESTA DE UN MODELO DE
PARTICIPACION EN
INVESTIGACIONES DONDE SE
SOLICITE EL INVOLUCRAMIENTO DE
ORGANIZACIONES DE BASE
COMUNITARIA U OTRAS ONG

Como puede ser complicado involucrar directamente
a miembros de una poblacién clave en una IBC, lo/as
investigadore/as o académico/as suelen buscar alian-
zas, convenios o colaboraciones con organizaciones
de base comunitaria (OBC) u otras ONG? con el fin de
sortear esta dificultad. Por esta razén, se han plan-
teado una serie de consideraciones que pueden ayu-
dar a las organizaciones a tener un papel mas activo
y beneficioso en las investigaciones cuando piden su
involucramiento en dichos estudios.

Los siguientes planteamientos deben ser explici-
tados a los miembros de todos los equipos involucra-
dos y asi descritos en los proyectos o protocolos que
se vayan a redactar:

e Cualquier propuesta de investigacion (p.e., con-
cept sheet, protocolo, proyecto) debe ser evaluada
por todo el equipo técnico de la organizacion para su

valoracién (la conveniencia de la participacién, con

@ Un tipo de ONG definida por su ambito de operacién son
las OBC. Las comunidades representadas por una OBC
estan formadas, necesariamente, por miembros de la co-
munidad®’.

sus respectivos comentarios, agregados y/o sugeren-
cias de modificacion a la propuesta).

e Firmar un acuerdo de cooperacion mutua donde
se establezcan claramente los roles, funciones y/o res-
ponsabilidades de cada socio, en cada etapa del pro-
ceso de investigacion. En el acuerdo, el valor y aporte
de cada socio colaborador debe ser reconocido. En el
caso de la organizacion, su experiencia en el trabajo
con poblaciones clave, su conocimiento de la comuni-
dady la participacién de miembros de la propia comu-
nidad en sus equipos, servicios o actividades, la avala
y acredita en un conocimiento experto, diferente al que
pueda tener un centro académico o de investigacion
(p-e., conocimiento en metodologias y técnicas de
andlisis, acceso a literatura cientifica, etc.).

e Tratar que, al menos, un miembro del equipo de
la organizacion participe activamente del proyecto de
investigacién (o contratar a alguien de manera remu-
nerada), esto asegura el cumplimiento del enfoque de
la IBC y protege los intereses de la organizacion. Sin
embargo, cuando una organizacién no es de base co-
munitaria (otras clases de ONG), esta entidad debe
de asegurar que dentro de un proyecto de IBC se in-
cluya la participacion de un miembro de la propia co-
munidad.

e El poder (p.e., el liderazgo, la toma de decisio-
nes, el control), la propiedad (p.e., los datos, los resul-
tados, las autorias) y los recursos en el proceso de
investigacién se deben de repartir equitativamente, lo
cual implica:

— Plantear una coordinacion, conducciéon o lide-
razgo compartido.

— Las sugerencias y/o propuestas de las organi-
zaciones comunitarias deben ser tenidas en cuenta e
incluidas, previa discusion si fuera necesario.

— Cualquier propuesta de cambio sobre el proce-
so, en cualquier etapa de la investigacioén, deba ser
consultada y consensuada entre todos los socios;

— La organizacién debe ser propietaria también

de los datos (en el caso de que haya la posibilidad de
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tenencia y propiedad entre los socios implicados).
Este ultimo punto implica que puede hacer uso libre
de los datos que ha recogido (es decir, tener acceso
irrestricto a ellos, al igual que el resto de los socios).

— Los recursos financieros para ejecutar proyec-
tos de investigacion deben repartirse equitativa o
proporcionalmente, segun el aporte de cada socio
para la ejecucion del estudio.

e |as presentaciones para congresos, conferen-
cias, seminarios, etc. deben de ser revisadas por to-
dos los miembros de los equipos, y una reunién con
el presentador debe ser hecha para tener una inter-
pretacién comun de los datos.

e Debe existir la garantia de que las publicaciones
que se vayan a escribir desde la organizacién se ha-
gan con total autonomia, independencia, libre de im-
posiciones y libre de coacciones. Estas garantias son
las que desde los principios de la IBC se exige se
deban asegurar para que la voz de la comunidad sea

realmente escuchada e incluida.

CONSIDERACIONES FINALES

La IBC con poblaciones clave es aquella investiga-
cién que se lleva a cabo con y para, no sobre, los
miembros de una comunidad. Hasta la fecha, el au-
téntico uso de la participacién comunitaria sigue
siendo poco comun en la investigacién, la preven-
cion, la atencion y el tratamiento del VIH. Un trabajo
de divulgacion sobre el enfoque de la IBC se hace
necesario (para democratizar la ciencia), asi como de
empoderamiento de las organizaciones comunitarias
para evitar que su participacion sélo se limite al reclu-
tamiento de participantes y que propicie su mayor
involucramiento y su mas provechoso aporte en las
diversas etapas de una investigacién. En este senti-
do, al promover el empoderamiento, a través de la
capacitacion/formacion, la IBC puede funcionar en si
misma como una intervencion, ya que, ademas, la
participacién de las comunidades puede aumentar su

conciencia sobre su rol en las investigaciones.
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Adherirse al marco de la IBC implica enfrentarse,
como hemos visto, a diversos desafios. Sin embargo,
al apostar por un enfoque de IBC, inclusivo e inter-
sectorial, los beneficios de aplicar sus principios pue-
den impulsarnos hacia un cambio social transforma-
dor y sostenible dentro de las comunidades ya que
puede influir en la formulacién de politicas de salud
acordes con las necesidades de la poblacién.

En nuestro medio, al tratarse de un enfoque emer-
gente (cada vez mas existe un mayor interés por el
tema), se hace necesaria evidencia sobre el proceso
de implementacién de la IBC, lo cual fortaleceria el
marco tedrico del enfoque y proporcionaria una ma-
yor comprension contextualizada sobre su potencial
y limitaciones.

Finalmente, si realmente estamos interesado/as
en abordar de manera rigurosa diversos problemas
de salud que afectan a una determinada comunidad o
poblacion, lo primero que debemos hacer es compro-
meternos a luchar contra las barreras que impiden
que la voz de la comunidad sea realmente escucha-
da. El enfoque de la IBC se presenta como una gran
oportunidad para incluir las voces de poblaciones
clave que, finalmente, permitiran una mayor equidad

e igualdad en salud.
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