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CONSIDERACIONES SOBRE LA INVESTIGACION
DEL GENOMA HUMANO DESDE LA PERSPECTIVA
DE LA EVALUACION ETICA

Dafna I-‘ElNHOLTz-K LIP
Héctor A/ILA -ROSAS

El propdsito de un comité de ética, al evaluar la investigacion biomédica,
es contribuir a salvaguardar la dignidad, derechos, seguridad y bienestar de
todos los y las participantes actuales y potenciales de la investigacion, de la:
comunidades involucradas, tomando en cuenta los intereses y necesidade
de los investigadores, asi como los requerimientos de agencias reguladora
relevantes y leyes aplicables. Un principio cardinal de la investigacion
gue involucra participantes humanos es “respetar la dignidad de las per-
sonas”. Las metas de la investigacion, si bien importantes, nunca deber
pasar por encima de la salud, bienestar y cuidado de los participantes er
investigacion. Los comités de ética deben también tomar en considera-
cion el principio de la justicia. La justicia requiere que los beneficios e
inconvenientes de la investigacion sean distribuidos equitativamente en-
tre todos los grupos y clases de la sociedad, tomando en cuenta edac
sexo, estado econdmico, cultura y consideraciones étnicas.

En el contexto del trabajo de los comités de ética en investigacion,
una de las preguntas mas relevantes concierne a los conflictos entre va
lores, ¢cudles deben ponderarse y ¢,qué debe decirse sobre la importanc
de apoyar financieramente, o rechazar el apoyo o aun el restringir cierto
tipo de investigacione3?

Parte de los aspectos a considerar tienen que ver con la seleccion d
la poblacion a ser estudiada, ¢por qué esa y no otra?, ¢por qué esay r

1 Guias operativas para comités de ética que evallan investigacion biomédica
Ginebra, OMS-OPS, 2000.

2 Nuffield Council on BioethicsMental disorders and genetickpndon, Nuffield
Foundation, 1998.
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otras mas?, ¢cudl es la relacidon riesgo-beneficio que implica el estudio
por si mismo y sus resultados para la poblacion que se estudié?, ¢cué
es la calificacion cientifica, académica y humana del o los investigado-
res? Estos son solo algunos elementos a tomar en cuenta como condicio
nantes de los estudios.

Los avances en los estudios de la genética humana que han ocurridc
en los ultimos veinte afios han revolucionado el rol de la herencia en la
salud y la enfermedad. Lo preocupante en este sentido, es que la infor-
macion se esta generando a un paso cada vez mas veloz. Sin embarg
en algunos casos, no se entiende cabalmente el significado de la mism:
0 la manera en que se esta interpretando y utilizando. Un elemento crucial
para el éxito del Proyecto del Genoma Humano, es el desarrollo de ac-
tividades que examinen estos temas asi como el desarrollo de guias )
contextos (marcos normativos) que aseguren un uso apropiado y segurc
de la informacion genétiGague aseguren que la aplicacion del conoci-
miento se hara respetando la autonomia, justicia, educacién, creencias \
leyes de cada nacion y comunidddno de los elementos de estas acti-
vidades, son los comités de ética en investigacion, cuyo trabajo se en-
marca en una normatividad, una concepcién de ser humano, que se reflej:
en algunas premisas basicas que el grupo de Nuffield expresa de la si-
guiente manera:

a) El objeto propio de la atencion ética es la atencion en el ser hu-
mano completo visto como una persona, esto es, cComo un sujeto
donde se unen la experiencia, el pensamiento y la accion. Enton-
ces hace referencia a la persona y no solo a sus genes.

b) No debe existir un concepto de lo “puramente cientifico”, ya que
la perspectiva ética que se centra en la persona completa es ine:
vitable.

c) No debe permitirse que la complejidad molecular revelada por la
ciencia actual distraiga del hecho de que los sujetos de estudio
son seres humanos y sus valores.

d) Los seres humanos no son solo transportadores de genes y pol
tanto no es conveniente caracterizar conceptos tales como natu-

3 Ethical, Legal and Social Implications of Human Genetecs Research (ELSI). The
ELSI research Program, National Human Genome Research Institute, USA, 2000.

4 Guidelines on Ethical Issues in Medical Genetics and the Provision of Genetics
Services Ginebra, OMS, 1997.
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raleza y funcion, salud y enfermedad sélo en el lenguaje de la
genética.

Basados en estos principios y retomando la preocupacién acerca de I
ponderacion de los valores al decidir qué investigaciones han de ser apo:
yadas, vale la pena rescatar la reflexion de que al dar prioridad al estudic
(y manipulacién) de las estructuras genéticas y sus efectos, otras clase
de explicacibn —tales como aquellas que se refieren a los medios am-
bientes sociales y fisicos y a las condiciones econdémicas— tienen menos
atencion y recursadsy la investigacion genética no es la Unica, o aun la
mas importante de las perspectivas para comprender y tratar la mayor
parte de las enfermedades, incluidas las merttales.

Cabe citar las declaraciones de Stephen Jay Gould (profesor de zoo-
logia en Harvard, publicadas en el International Herald Tribune el 20 de
febrero de 2001) con relacion a la publicacion del reporte formal del ge-
noma humano, que el 12 de febrero, cumpleafios de Charles Darwin, hi-
cieran dos grupos de investigadores. En el informe se destaca que e
homo sapiengiene entre 30,000 y 40,000 genes en contra de los 142,
634 que se calculaban. De acuerdo con Gould, el colapso de la doctring
de un gen para una proteina en direccion del flujo causal de los cAdigos
basicos a la totalidad elaborada, marca el fracaso del reduccionismo parz
el complejo sistema que llamamos biologia. Los organismos solo pueden
explicarse como organismos, y no como la suma de los genes. Nuestros
30,000 genes constituyen Unicamente 1% de nuestro genoma total. Las
contingencias histéricas Unicas, no las leyes de la fisica, son las que es
tablecen muchas de las propiedades de sistemas biol6gicos complejos. E
significado social puede finalmente liberarnos de la idea simplista, peli-
grosa y falsa por diversas causas, que cada aspecto de nuestro ser, ya s
fisico o conductual, podria ser atribuido a la accion de un gen particular
para el rasgo en cuestion.

Algunos de los peligros a los que alude Gould son gque estas tendencias
pueden expresarse en actitudes fatalistas y deterministas que pueden a
gumentar que “todo esta en los genes” y por tanto favorecer una actitud
desconsiderada hacia la responsabilidad moral y a la solidaridad social;

5 Nuffield, op. cit.
6 ldem.
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por ejemplo, ¢qué papel va a jugar en la persecucion criminal la identi-
ficacién de una predisposicion genética para la violehcia?

¢,Pueden las pruebas genéticas promover conductas de riesgo en pe
sonas a quienes se determin6é que son genéticamente resistentes a pat
genos particulares como VIH o amenazas ambientales como fumar ciga-
rrillos?® Dado que las conductas de riesgo no se asocian a una sola
enfermedad, esta sobre simplificacién podria favorecer que, por ejemplo,
sujetos resistentes a VIH pudieran adquirir otro tipo de enfermedades de
transmisién sexual y deteriorar su calidad de vida o incluso morir. En el
caso del tabaquismo, los individuos no susceptibles de desarrollar carci-
noma broncogénico, no quedarian exentos de desarrollar enfisema pul-
monar que eventualmente también podria terminar con su vida.

Existe el peligro de clasificar a los individuos y grupos de acuerdo a
sus potenciales genéticos, donde, ademas, las personas con trastornos ger
ticos puedan pensar que son personas dismirfulelsta situacion se en-
cuentra presente de manera evidente en la practica de los deportes, se s
leccionan individuos a partir de sus caracteristicas genéticas y se les capacit
para desarrollarlas mejor, limitando las posibilidades a individuos que no
relinen tales caracteristicas.

Sin embargo, podriamos agregar que uno de los elementos que suels
discutirse en la investigacién genética es la cuestion de la diversidad que
debe ser protegida. Lo que se discute menos, es con qué pardmetros ¢
mide la diversidad. Existen algunos paradigmas desde los cuales se le
identifica como poco deseable y por ende, se asume un modelo hegemo
nico o dominante como pardmetro a ser buscado, lo que lleva a marginar
y estigmatizar en funcion de “las diferencias” pero construidas con res-
pecto a dicho model; de hecho, esta marginacion ya tiene lugar en
espacios sociales sobre la base de una interpretacion erronea de toleranc

7 ELSI, op. cit.

8 ldem.

9 Nuffield, op. cit.

10 Figueroa, J. G., “Algunas posibilidades de estructurar consensos y cadigos éticos
en la investigacion sobre sexualidad”, 1997, presentado en el XIll Congreso Mundial de
Sexologia: Sexualidad y Derechos Humanos, celebrado en Valencia, Espafia, del 26 al
29 de junio enAlgunas reflexiones éticas sobre investigacion y la tecnologia en el &mbito
de la genéticatrabajo preparado para ser presentado en el seminario sobre “Temas
Selectos de Derecho y Salud”, organizado por el Nucleo de Estudios Multidisciplinarios
en Derecho y Salud del Instituto de Investigaciones Juridicas de la UNAM, en México,
del 29 al 31 de agosto de 2000.
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que implica soportar y no acepfafindigenas, afroamaricanos, mujeres,
etcétera). Y es de relevancia preguntarse quién y sobre qué bases defin
estos parametros. En el caso de otros paradigmas éticos, se plantea |
necesidad de reconocer la diversidad como algo disfrutable y por ende,
como algo que obliga a revisar y cuestionar cual es el modelo de norma-
lidad que se esta asumierfdd este respecto seria interesante recordar
que la “normalidad”, atin en el campo biolégico, no se construye sobre
bases uniformes, existe una normalidad que se deriva de bases estadist
cas, aqui lo normal, es lo mas frecuente, tales criterios se utilizan, por
ejemplo, en la estatura de los individuos. Otro criterio de normalidad, se
basa en aspectos funcionales, se deriva de una premisa que asume gt
aguella respuesta funcional que se asocie con una menor mortalidad c
limitacién es un ideal, por consiguiente se determina que es normal, en
este sentido normalidad es aquello que permite vivir mas y en mejores
condiciones bioldgicas, ejemplo de esto son los valores de tension arte-
rial. Finalmente, otro modelo de normalidad, quiza el menos deseable,
establece un tipo de preferencia sobre bases valorales distintas a las ar
teriores y que pretende a la normalidad como aquello que se asemeja :
un ideal representado por caracteristicas particulares de un grupo. Es evi
dente que cada una de estas formas de definir normalidad y algunas otra
deben ser revisadas y superadas. Por tanto, es importante reconocer |
legitimidad de otras “formas de ser persona’, al margen de diferentes
modalidades en el desarrollo fisioldgico, psicoldgico y en fin de cuentas,
en la composicién genétiéaCon lo cual podemos plantearnos la inte-
rrogante de, una vez asumido un modelo, ¢cuél debe ser su grado d
obligatoriedad o si no debe de ser obligatorio?

La declaracion de Helsinki sefiala que el investigar sobre algo que pue-
de generar riesgos solamente se justifica en aquellas situaciones en qu
los riesgos pueden manejarse por aguellos que intervienen y los cuales
podrian no aparecer si se evitara el proceso de investigacion (articulo 15);
en términos de Figuerdadque no “se les van de las manos los eventos
sobre los que estan incursionando”. Ello tiene importantes implicaciones
para el caso del conocimiento genético, especificamente en aspectos tale

11 Gonzalez, JEI poder de Eros. Fundamentos y valores de ética y bigdfiéaico,
Paidos-UNAM, Biblioteca Iberoamericana de Ensayo, 2000, pp. 143-156.

12 Figueroa,op. cit.

13 ldem.

14 Idem.
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como: ¢cuando es apropiado “trasladar los hallazgos de investigacion a
la practica clinica y socidf®?En virtud de que las nuevas tecnologias se
estan trasladando tan rapidamente de la investigacién a la arena de I
practica clinica, existe una gran preocupacion de que al menos en alguno:
casos, no se conoce suficiente el impacto que estos hallazgos pueden te
ner en la vida de las personas y su salud (por ejemplo, un colega nos
compartia la reflexién de otro colega suyo en el sentido de que si hubiese
la posibilidad de hacerse una prueba para detectar la predisposicion a
Alzheimer no la tomaria, pues no querria vivir con la eterna angustia de
que” ya empez0 “cada vez que perdiera las llaves”. Otros dos casos que
vale la pena compartir, es uno comentado en la Universidad de Harvard
en un curso sobre ética en investigacion, de una sefiora quien al serle
detectado un gen que indicaba la predisposicion a cancer de mama, s
sintié tan asustada y condenada, que antes de siquiera presentar ningu
sintoma, se practicd la mastectomia bilateral, con las evidentes conse:
cuencias de esta decision, y finalmente, otro caso publicado en la litera-
tura, de otra mujer que desarroll6 cancer de mama de una variante iden:
tificada con un componente de predisposicion genética. Sobre esta base
informd a sus hijas sobre el caso, previniéndolas; a lo cual las hijas res-
pondieron con mucha agresion debido a que no querian vivir con esa
angustia y preocupacion; no hubieran querido saber). Mas aun, se hg
cuestionado si los profesionales de la salud han sido adecuadamente ins
truidos acerca de los asuntos tecnoldgicos genéticos, asi como de las im
plicaciones éticas, legales y sociales en torno a su uso, de manera qu
puedan prestar servicios genéticos 6ptimos a sus pacdieRe<lara la
diferencia en el entrenamiento de los genetistas clinicos quienes en nues
tro pais y en muchos otros, reciben una capacitacién especial para da
asesoramiento genético.

Otros aspectos en los que el control sobre los procesos y la informa-
cion representan problemas de control son:

a) Las implicaciones del uso de hallazgos genéticos en las cortes y
en otros procedimientos legalés.

15 Nuffield, op. cit.
16 ELSI, op. cit.
17 Nuffield, op. cit.
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b) Las implicaciones del uso de los hallazgos genéticos para acceder
a seguros, empleo, educacién y servicios de $&kw.procedi-
mientos de adopcion y custodia de hijos, seleccién de alumnos
en universidades.

c) ¢Cudl es el impacto particular de un diagndstico de riesgo gené-
tico en un individuo, incluyendo a un nifio o a un feto, o a otros
miembros de la familig?

Tal como ya se mencion0 ayer, y estd consignado en el “Guidelines
on Ethical Issues in Medical Genetics and the Provision of Genetics Ser-
vices”2 en virtud de que heredamos los genes de nuestros padres y s
los transmitimos a nuestros hijos y los compartimos con nuestros parien-
tes cercanos y lejanos, cada diagnéstico genético, cada procedimiento ge
nético, involucra a muchas personas.

En este sentido, la informacion genética de un individuo no solo le
concierne a él, representa la informacién de sus parientes e incluso la de
sus hijos, reales o potenciales. ¢ Podemos pensar en el derecho a saber —
a no saber— en términos puramente individuales en relaciéon con la in-
formacion genética? ¢ Debe, por consiguiente, pedirse consentimiento in-
formado al individuo estudiado o a toda su familia o a todo aquel que
pueda ser afectad8?Cual es el significado del consentimiento informa-
do en términos colectivos o en términos sociales; es decir, cuando una
colectividad es 0 no consultada antes de generar un conocimiento que
puede repercutir socialmerffeEn ese sentido es interesante el concepto
utilizado por algunos autores como Somiee sugieren la posibilidad
de un consentimiento colectivo o social, para temas vinculados con ge-
nética; otra modalidad es la referencia propuesta por Figueroa, en térmi-
nos de asegurar que el conocimiento generado con la participacion de
seres humanos como objeto de investigacion no se aplica posteriormente
en detrimento o perjuicio de quien contribuyd al avance en el conocimiento
(genéticof® Los resultados de una investigacion pueden no haber sido

18 ldem.

19 ELSI, op. cit.

20 Nuffield, op. cit.

21 Guidelines on Ethical Issues..., op. cit.

22 Nuffield, op. cit.

23 Figueroa,op. cit.

24 En Figueroapp. cit.

25 Figueroa, J. G., “Significado del consentimiento informado dentro de los procesos de
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obtenidos directamente con una persona y sin embargo, ser utilizados re-
percutiendo en ella, o bien dicha persona puede ser parte de una minori:
gue podria estar en contra del conocimiento generado y que sin embargo
éste fue construyéndose a partir de la aceptacion del resto de los miem
bros de un grupo o de una colectividad.

Es éticamente imperativo que la informacién genética no solamente se
utilice en beneficio de los miembros de la familia o grupos étnicos, sino
gue nunca se utilice para estigmatizar o discriminar a los involucrados.

Estas son algunas de las preocupaciones que han surgido en torno &
proceso de consentimiento informado, especialmente cuando los riesgos
y los beneficios de la participacion en la investigacién genética pueden
ser parcialmente desconocidés.

Justamente la dificultad para establecer los riesgos de muchas de la:
investigaciones en genética, y especialmente, sus productos, dificulta es-
tablecer la relacion riesgo-beneficio al evaluar determinados proyectos
de investigacion, especialmente los vinculados con células germinales
(Stem cellsy?

Tomando como base la concepcion de la persona como tal y con el
propdsito de consentir individual o socialmente, de ponderar riesgos y
beneficios en sus varias dimensiones y con el propésito de planear el usc
equitativo de la generacion del conocimiento, lo que se requiere es co-
nocer y contar con informacion accesible, entendible y compre#@sible.
Un reto concreto de investigacion seria buscar los mecanismos y estra-
tegias mas adecuadas para educar al personal de salud, pacientes y publi
en general sobre la incertidumbre inherente a los riesgos de la informa-

investigacion social sobre reproduccioRerinatologia y reproduccion humaneol. 13,

ndam. 1, 1999, pp. 32-43lgunas reflexiones éticas sobre investigacion y la tecnologia
en el ambito de la genéticirabajo preparado para ser presentado en el seminario sobre
“Temas Selectos de Derecho y Salud”’, organizado por el Nucleo de Estudios
Multidisciplinarios en Derecho y Salud del Instituto de Investigaciones Juridicas de la
UNAM, en México, del 29 al 31 de agosto de 2000.

26 Figueroa,op. cit.

27 Guidelines on Ethical Issues..., op. cit.

28 ELSI, op. cit.

29 Schramm F. R., “Algumas controvesias semanticas e morais acerca do acceso e
do uso do genoma humano”, en Carneiroetral. (orgs.)Limite: a ética e o debate
juridico sobre acesso e uso do genoma humaRm de Janeiro, Ministerio da
Saude-Fundacao Oswaldo Cruz, 2000, pp. 135-142.

30 Figueroa,op. cit.
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cién genéticd' Sin embargo, en sociedades desiguales ello no siempre

puede llevarse a la practica, especialmente cuando la desigualdad no s
limita a lo social, al conocimiento y a la inequidad en el acceso a la

tecnologia, sino también a las especializaciones académicas y a sus fuer
tes de financiamients.

Otra reflexion, intimamente vinculada con los procesos de informacién
y consentimiento seria, el hecho de que los criterios para difundir y com-
partir el conocimiento generado en la investigacion regularmente no estan
definidos®® Y sin embargo, es importante tener en mente todo el tiempo,
que en buena medida fue posible obtenerlo no Unicamente por la apro-
bacién de los sujetos de investigacion y por su consentimiento explicito
en muchos casos, sino en primera instancia por la legitimidad social que
tiene el papel del investigador. Sin embargo, dicha legitimidad esta cons-
truida bajo el supuesto (y en muchos contextos con la promesa explicita
hecha por quien obtiene un grado académico y por quien obtiene permisc
para investigar) de utilizar el conocimiento para servicio de la sociedad
especificé?

Algo que habria que recordar, es que el conocimiento tiene la poten-
cialidad de generar poder sobre el objeto investigado, cuando el poseedo
del conocimiento sabe utilizarlo. Y este poder puede ser utilizado para
bien o para mal.

Una de las dimensiones fascinantes de la investigacion en ciencias sociales
es que el objeto investigado es un sujeto; sin embargo, con ello se constata
también la complejidad del proceso en el que nos involucramos quienes

investigamos, ya que emerge la dimension de la responsabilidad social so-
bre el proceso de generacién de conocimiento con personas especificas. E:
decir, existe una responsabilidad social sobre las personas, con las persona
y hacia las personas. Sin embargo, en contextos como el del conocimiento
genético, se puede llegar a generar poder sobre las personas, las cuales sc
parte de la sociedad que le permitié y le autorizé de alguna forma al in-

vestigador desarrollar dicho conocimiento, bajo el supuesto de que iba a
servirle a la colectividad. Por ello, la nocion de responsabilidades de los in-

vestigadores, desde el punto de vista ético, tiene importantes matices y con-

31 ELSI, op. cit.

32 Figueroa,op. cit.
33 ldem.

34 ldem
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secuencias éticas cuando se piensa en el campo de la g&riEdies. res-
ponsabilidades deben extenderse mas alla de los ambitos cientificos y aca-
démicos, quiza sean mas evidentes en quienes deciden qué se financia \
qué no, a que se le da mas recursos y a que no, en quienes deciden qu
informacion es relevante y cual no, en muchas ocasiones tales decisiones
no estan basadas en principios cientificos sino en criterios productivos o
de interés de grupos particulares. Seria importante recalcar que es necesa
rio insistir en que la formacion de cientificos en los campos experimentales
biomédicos y en otros similares, debe considerar la reflexion y aprendizaje
ético, no como un agregado o como algo que se espera que aprenda “na-
turalmente” durante su formacién, sino como una parte primordial de su
integracion a la vida académica.

Una de las formas que existen de recuperar una dimension de com-
promiso social, es la devolucion de la informacién. Es decir, existe el
compromiso de socializar el conocimiento adquirido y no atentando con-
tra la confidencialidad, sino de alguna manera participando en el empo-
deramiento de la persona que permitié generar el conocirffiersajecir,
dar informacién que permita a las personas tomar decisiones informadas,
comprender los procesos, que tengan acceso a informacion ya sea que |
utilicen en ese momento o0 no. También es importante en este contexto, ele
gir quién informa y a quién se le informa con objeto de que pueda hacer
una interpretacion y uso correcto de la informacion.

La bioética es propiedad y del interés tanto de diversas disciplinas
como de los usuarios informados, ya que les atafie directamente y porque
los dilemas que surgen de la investigacién no tienen respupstaia
es necesario confrontarlos, analizarlos, ponderar puntos de vista de dife-
rentes corrientes, intereses y valdyes.

En este sentido cabria preguntarse ¢cuales son los limites que la so
ciedad puede razonable y legitimamente imponer a la comunidad cienti-

35 Figueroa, J. G., Responsabilidades éticas de la investigacion sobre el genoma
humano, presentado en el Seminario sobre El Genoma Humano, organizado por el Nuclec
de Estudios Interdisciplinarios sobre Salud y Derechos Humanos, del Instituto de
Investigaciones Juridicas de la UNAM, el 21 de enero. En Algunas reflexiones éticas
sobre investigacion y la tecnologia en el ambito de la genética. Trabajo preparado para
ser presentado en el seminario sobre “Temas Selectos de Derecho y Salud”, organizadc
por el Nucleo de Estudios Multidisciplinarios en Derecho y Salud del Instituto de
Investigaciones Juridicas de la UNAM, en México, del 29 al 31 de agosto de 2000.

36 Figueroa,Algunas posibilidades..., op. cit.

37 Schrammp. cit.
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fica y de qué form&? Algunas de estas formas pueden ser los marcos
legales y las normatividades que de ellas se derivan y siendo el caso qut
nos ocupa los comités de ética en investigacion, en los cuales se contem
pla en diversos documentos internacionales, la necesidad de incluir rep-
resentantes de la sociedad civil y esto implica definir quién es el o los
representantes plurales.

Uno de los problemas concretos a los que se enfrenta un comité de
ética al evaluar proyectos en cuanto a la confidencialidad se refiere, son
las cuestiones vinculadas con la “potestad” y el control de la informacion
genética y el consentimiento para darla a conocer y utiliZa@alos
proyectos donde se plantea usar informacion gue ya se tenia, o crear bar
cos de datos para usarlos después. Discusion que también puede vincL
larse con otra igualmente complicada que se refiere al genoma como pa-
trimonio de la humanidad. A este respéétopmenta que la afirmacién
de la Declaracion de la UNESCO plantea varios problemas, especialmen-
te al agregar que se trata de un valor simbdlico y un bien difuso. Por
ejemplo: ¢quién es la humanidad? En dicha Declaracién, parece aludir a
una caracterizacion abstracta y poco clara para indicar un conjunto de
personas existentes y las modalidades moralmente correctas de sus relz
ciones. Un tema discutido frecuentemente es el de la necesidegrele
sar a pedir consentimiento a las personas cuyas muestras quieren volve
a utilizarse con otros fines; en ocasiones se expresa la hipotesis de qu
“la comunidad cientifica” va a ser mas influyente o convincente para lo-
grar que esto no sea necesadtn.tal sentido, vale la pena hacer algunas
acotaciones; por un lado, habria que definir qué se entiende por “comu-
nidad cientifica”, por el otro, existen dificultades reales en estudios epi-
demioldgicos para llevarlo a cabo, y hay evidencias positivas del uso y
estudio de muestras existentes. Justamente uno de los restos a la étici
gue tiene aun que resolverse, es un nuevo paradigma real de investiga
cion, en el que no existen hipotesis y por lo tanto puede no saberse qué
se esta buscando. Es en este contexto que no debemos olvidar que pa
eso se hace énfasis en la necesidad de regular la actividad cientifica; e
en el marco de contextos juridicos donde puede reflejarse, por una parte
el sentido y la funcion social del trabajo cientifico, y por la otra, asegurar

38 Idem.
39 ELSI, op. cit.
40 Schrammp. cit.
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un conjunto de limites a la actividad cientifica y lo que puede hacerse y
lo que no. La reflexion ética mesurada, plural, incluyente, basada en prin-
cipios de generosidad y considerando experiencias locales, regionales
mundiales, debe ser el motor y sustento de tales regulaciones legislativas
La ley sera la consecuencia del sentir social en su mas amplio sentido,
esto es incluyendo tanto la vision de los grupos cientificos, como la de
cualquier otro grupo o individuo que considere pertinente y reflexiva-
mente aportar su experiencia y sentir para que se logre el mayor consen
SO.

En este sentido, uno de los retos es investigar ¢qué temas surgen d
la coleccién, almacenamiento y uso de sangre y otras muestras de tejido
incluidas las colectadas por el Ejército, justicia civil y militar, entidades
comerciales y agencias de salud tanto federales como estatales?

Finalmente, y a modo de conclusién, es pertinente la reflexion de Juan
Guillermo Figueroa, quien afirma que un tipo de investigacién que toca
ambitos tan intimos y tan expuestos al abuso del poder como es la ge-
nética, lo que requiere es una comunidad de acompafiamiento critico de
las diferentes interpretaciones del mismo proceso de generacion de co-
nocimiento, de la reflexion y discusién colectiva entre pares que incluya
compartir silencios y preocupaciones. Esta, en dltimo término, es una de
las tareas de un comité de ética en investigacion.
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