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Resumen. Desde sus inicios, las investigaciones genéticas en humanos entranaron
tensiones éticas que han derivado en distintos esfuerzos colegiados por regular la
practica biomédica. El avance meteérico en el campo de la genética ha traspasado el
ambito de la investigacién médica, acercandose cada vez mas a la poblacién en general
a través de la venta directa de diagnodsticos genéticos. Dichas practicas presentan
dilemas bioéticos importantes, que tienen que ver con la confidencialidad de los datos
personales, el destino de las muestras biolégicas y la comercializacion de la informacion
genética codificada por parte de empresas privadas. Tras una breve revisiéon histérica del
desarrollo de las investigaciones genéticas y de los debates bioéticos en torno a las
practicas biomédicas y antropolégicas en el contexto latinoamericano, se reflexiona
acerca de los principios comunes que subyacen el marco bioético de la mayoria de las
investigaciones en humanos: autonomia; beneficencia/ no maleficencia y justicia.
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Bioethical implications of genetic data management in Latin American
contexts

Abstract. Since its inception, genetic research in humans has entailed ethical
tensions that have led to different collegiate efforts to regulate biomedical practice. The
meteoric advance in the field of genetics has gone beyond the realm of medical research,
reaching the general population through the direct sale of genetic diagnoses. These
practices present important bioethical dilemmas, which have to do with the
confidentiality of personal data, the destination of biological samples and the
commercialization of encoded genetic information by private companies. After a brief
historical review of the development of genetic research and bioethical debates around
biomedical and anthropological practices in the Latin American context, we reflect on the
common principles that underlie the bioethical framework of most human research:
autonomy; beneficence/non-maleficence and justice.
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Introduccion

Quizas como ninguna otra disciplina, el desarrollo de la genética ha
permitido avances biomédicos sin precedentes, al mismo tiempo que ha
exhibido de manera descarnada inveterados prejuicios, abriendo nuevas
posibilidades de abusos hacia poblaciones vulnerables. Desde sus inicios,
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el ambito genético y las aplicaciones biomédicas derivadas, despertaron la
preocupacion de distintos sectores académicos e institucionales que
alertaron sobre la necesidad de regulacion bioética de las investigaciones
genéticas en humanos.

Muchos son los temas que conllevan dilemas [gen]éticos serios, por
ejemplo, las consecuencias psicologicas que enfrentan las parejas en el
marco de la reproduccion asistida y los diagnésticos genéticos prenatales; o
el acceso a la informacion genética por parte del Estado o de terceros -ajenos
al nucleo familiar-, incluido el uso de la informaciéon por parte de los
empleadores o companias aseguradoras, con el riesgo de discrimina-
cion que podria resultar (Luna 2008). El presente trabajo se centra en la
reflexiéon sobre las implicaciones bioéticas del manejo de datos genéticos
con fines de investigacion -publica o privada- y del acceso a la informacion
genética, aun cuando su conocimiento no derive en un beneficio médico
potencial, como es el caso del estudio de los marcadores de ancestria
empleados en los estudios poblacionales.

En el marco del quehacer biomédico y antropolégico, el acceso a la
informacién que el material biologico de poblaciones humanas puede
proporcionar, supone consideraciones éticas importantes. Actualmente, si
uno realiza una busqueda en Internet que incluya los términos<test de
ancestria genética>, se desplegara una lista con un nimero considerable
de companias -privadas en su mayoria-, que ofrecen servicios de
diagnésticos genéticos (i.e. ancestria, enfermedades congénitas, alergias
alimentarias, entre otras), a tan sélo un clic de distancia. Hoy es posible
adquirir directamente en una plataforma de ventas online lo mismo un
libro o un articulo electrénico, que una prueba de ancestria genética a un
precio asequible. El procedimiento es simple: en la comodidad del domici-
lio se recibe un kit de extraccion de ADN -proveniente de las células del
epitelio bucal-, js6lo se frota el hisopo contra la mejilla, se deposita en el
tubo de almacenamiento y listo! el paquete se envia de regreso por correo
postal y se reciben los resultados por correo electréonico o bien se
descargan de la plataforma de la compania.

La potencialidad de una muestra de ADN es enorme en términos
biologicos. Una vez que el material genético ha sido extraido en el
laboratorio, se puede obtener informacién practicamente sobre el genoma
completo. En el caso de los estudios de ancestria, las empresas pueden
elegir entre sistemas genéticos que dan cuenta del posible origen de los
linajes paternos (cromosoma Y) y maternos (ADN mitocondrial) y arreglos
moleculares que exploran hasta =700,000variantesgenémicas, para
analizar los origenes probables de cada alelo. No obstante, el laboratorio
sigue contando con un banco de muestras de ADN que bien pueden ser
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empleadas para distintos fines. Es una cuestion ética relevante el uso
final que se les da a esas muestras biolégicas, una vez cumplido el
proposito inicial de la toma de muestra.

En tanto que la Bioétical puede ser entendida como una disciplina
cientifica pero también como una actividad desarrollada por instituciones,
organismos colectivos, asi como de manera individual (Blancarte 2019:
24), sirva el presente trabajo como un llamado hacia la necesidad de
reflexién sobre las implicaciones bioéticas que pueden derivarse del
manejo de datos genéticos y su impacto en el ambito antropolégico.

Antecedentes historicos de la bioética en el campo de la genética

Si bien en el célebre Juramento de Hipocrates se vislumbra un esbozo
de algunos aspectos bioéticos, es hasta finales del siglo XX que la Bioética
ha cobrado enorme relevancia. El médico Hipocrates instituyé un jura-
mento en el siglo V a.C. segin el cual el médico proclamaba respetar y
s6lo hacer el bien al paciente, evitar dafios a todos los enfermos de la
mejor manera posible, abstenerse de corrupcién, mantener la confidencia-
lidad, entre otros (Del Arco 2004: 410). Principios éticos que fueron
ignorados por los médicos nazis, al practicar horribles experimentos,
sacrificando un enorme numero de vidas humanas.

Tras la Segunda Guerra Mundial, se inici6 un debate en el ambito
biomédico dirigido a regular las practicas de investigacién con seres
humanos. En aquel momento, y a raiz de las experiencias en los campos
de concentracién nazi, surgié el interés por definir marcos regulatorios
colectivos. Bajo esta perspectiva, surgieron algunas propuestas sobre
principios éticos para la investigacion médica con seres humanos como el
Cédigo de Nuremberg (1947) y la Declaracion de Helsinki (1964) promul-
gada por la Asociacién Médica Mundial (AMM), que reconocen que no todo
lo técnicamente posible es moralmente aceptable y que ademas, se ha de
actuar respetandose siempre la dignidad humana (Abad 2016: 103).

Aunque el término bioética comenz6 a utilizarse desde 1970, se acepta
como fecha de nacimiento de esta disciplina el afio de 1978, a partir de la
publicacion del Informe Belmont, como resultado del trabajo de la
National Commision for the Protection of Human Subjects of Biomedical and
Behavioral Research, creada por el Congreso de Estados Unidos de
Ameérica. El Informe Belmont es uno de los documentos fundamentales

1 La palabra Bioetica (de bios y ethos) es un neologismo introducido por Potter en su obra
Bioethics. Bridge to the future de 1971, donde apunta la necesidad del acompanamiento
etico en la practica biologica, para resolver problemas relacionados con la calidad de vida
(Del Arco 2004: 410). Asi, la Bioetica hace referencia al estudio interdisciplinar de los
problemas €ticos que derivan de la aplicacion de la ciencia y la tecnologia en los ambitos
de la salud, la reproduccion, la alimentacion, entre otros.



138 Implicaciones bioéticas del manejo de datos genéticos...

que establece principios claros para la orientacion de la investigacion
biotecnolégica (Del Arco 2004: 410). A partir entonces, la mayoria de las
investigaciones en humanos se sustenta en tres principios bioéticos
comunes: el de autonomia; el de beneficencia/ no maleficencia y el de
justicia (Del Arco 2004; Pollock 2012).

1 Principio de autonomia o de respeto hacia las personas, que establece
que todas las personas han de ser tratadas como seres auténomos,
cuya participacion debe ser voluntaria, basada en el consentimiento
informado, y si existiesen personas que tienen disminuida su
autonomia, han de ser objeto de proteccion especial.

2 Principio de beneficencia/ no maleficencia, que estipula que la investi-
gacion debe producir beneficios reconocibles tanto para los individuos
involucrados, como para la comunidad; y que el estudio no debe
producir dafnos. Este principio se extiende a la proteccion de la
identidad y privacidad de los individuos, a través de garantizar la
confidencialidad de los datos personales. No sélo ha de respetarse y
proteger del mal las decisiones del paciente, sino que se debe asegurar
su bienestar. Por beneficencia, el informe no entiende caridad, sino
obligacion: la de beneficiar o hacer el bien.

3 Principio de justicia, que implica el trato igualitario, la imparcialidad
en la distribucién de cuidados y recursos, de beneficios y de riesgos.
Ademas, comprende la equidad en la divulgacion de los resultados de
la investigacion entre todas las poblaciones y estratos sociales, sin
excluir a ningin sector de la poblacion por razones culturales, socia-
les, sexuales o étnicas.

A partir de finales de la década de 1970 el debate se extendié al campo
de las ciencias sociales. La reflexion gir6 en torno a la responsabilidad
social de quien investiga para con los participantes, la profesion y la
sociedad en general. Esta responsabilidad supone evitar dafios a las
personas que participan en las investigaciones, velando por su integridad,
autonomia y dignidad, para lo cual es obligatorio el cumplimiento de tres
criterios fundamentales: el consentimiento informado, la confidencialidad
de la informacion y el respeto al anonimato (Abad 2016).

Hacia el ano 1984, el biologo molecular Robert Sinshheimerm, rector
de la Universidad de California en Estados Unidos de América, planted la
idea de fundar un instituto para secuenciar el genoma humano. De
manera independiente, el Departamento de Energia de Estados Unidos de
América también estaba interesado en estudiar los efectos potencialmente
perjudiciales en el material genético provocados por sus programas
nucleares -civiles y militares-. Asi, bajo la direccion de James Watson surgi6
el denominado Proyecto Genoma Humano en 1988, tras haber firmado un
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acuerdo con el Departamento de Energia, en el que se comprometian a
que el liderazgo estaria a cargo del Instituto Nacional de Salud (NIH).

Una de las organizaciones internacionales preocupadas por el marco
ético de la investigacion biomédica fue la UNESCO, que creé el Comité
Internacional de Genética en 1993, “|...] con el fin de convertirlo en un foro
libre de intercambio de ideas para analizar las implicaciones sociales,
politicas, éticas y legales del uso de los resultados del Proyecto Genoma
Humano” (Lisker 2000: 26). Dada la importancia a nivel mundial de la
iniciativa del Proyecto Genoma Humano, la UNESCO lo declaré Patrimonio
Universal de la Humanidad, para evitar -al menos nominalmente-, que las
empresas y agencias involucradas pudieran apropiarse del conocimiento
generado, incrementando asi, el sesgo entre los paises. El resultado final
fue el documento llamado Declaracién Universal sobre el Genoma Humano
y los Derechos Humanos, aprobado por unanimidad el 11 de noviembre de
1997. EIl objetivo del texto era equilibrar la garantia del respeto a los
derechos y libertades fundamentales de la humanidad con la misma
necesidad de garantizar la libertad de la investigacion cientifica. E1 Comité
estuvo formado por cerca de cincuenta personas, entre cientificos,
juristas, filésofos y politicos. Cuatro eran los representantes de los paises
de América Latina: Argentina, Chile y México, con tres genetistas huma-
nos y un jurista uruguayo que estuvo a cargo de la redacciéon de la
declaracion. Este documento representé una toma de conciencia universal
de la necesidad de una reflexion ética sobre la ciencia y la tecnologia en la
practica antropologica (Lisker 2000: 26).

Tal fue el interés internacional por participar en el proyecto, que se
fundé la Organizacion del Genoma Humano (HuGO, en sus siglas
inglesas), cuyo objetivo era coordinar los trabajos internacionales para
evitar repeticiones y solapamientos genémicos (Del Arco 2004: 424). La
directiva de HuGO pidié a su Comité de asuntos éticos, legales y sociales
que emitiera una serie de recomendaciones para garantizar que todos los
proyectos se ajusten a los mas rigurosos preceptos éticos. De caracter
internacional y multidisciplinario, el Comité emitié una serie de recomen-
daciones especificas, a saber: 1) es indispensable el cuidado de la calidad
cientifica de las investigaciones en humanos, para que éstas sean éticas;
2) en el proceso de comunicacion con las comunidades deben tomarse en
cuenta las caracteristicas culturales de la poblacion; 3) la consulta debe
hacerse antes de reclutar a los posibles participantes en una investiga-
cion; 4) es necesario un consentimiento informado de los participantes
que no sea coercitivo y que explique con claridad los detalles de la
investigacion; 5) debe respetarse la decisiéon de los participantes y
asegurarles el respeto a su vida privada cuidando la confidencialidad de
la informaciéon recabada y 6) la informacion debe codificarse para impedir
el libre acceso a ella, cuidando siempre los intereses de los individuos
investigados y de sus familiares (Lisker 2000: 26).
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Un hito importante dentro del PGH fue la fundaciéon con financia-
miento mixto del Instituto para la Investigacion Genética (TIGR) en 1994
por Craig Venter, un ex investigador de uno de los centros del NIH. Cuatro
anos mas tarde, se establecid6 Celera Genomics, la primera empresa
relacionada con el TIGR que establecié un join venture con Applied Biosystem
para comercializar los resultados de sus descubrimientos (Del Arco 2004:
425).

Lisker (2000: 27) apunta que desde sus inicios, el estudio sobre el
genoma humano ha generado una serie de preocupaciones que, entre
otras, destacan el temor a que se estigmatice y discrimine a personas o
grupos y se promueva el racismo; perder el acceso universal a los nuevos
conocimientos cuando éstos sean patentados; y reducir el concepto de ser
humano a su ADN y que nuestros problemas sociales sean atribuidos a
causas genéticas. En el marco de la investigacion antropolégica y en el
trabajo cotidiano en campo con poblaciones indigenas, particularmente
en México, las preocupaciones enunciadas hace casi veinte anos, siguen
estando vigentes.

Aspectos éticos de los diagnésticos genéticos on demand

La diversidad biocultural de todas las sociedades contemporaneas es
un hecho tan evidente que es experimentada de modo directo y vital. El
conocimiento sobre la variabilidad genética contenida en el genoma, ha
dejado de ser interés exclusivo del ambito de la investigacién cientifica,
para convertirse en una mercancia muy atractiva, adquirida por cada vez
mas consumidores a nivel mundial. Tan s6lo en Estados Unidos de
Ameérica, en abril de 2018 ya se reportaban alrededor de 15 millones de
pruebas genéticas vendidas directamente a los consumidores, de las cuales,
casi la mitad fueron adquiridas tnicamente en el afio 2017 (The DNA
Geek). El aumento meteérico de las pruebas de ancestria genética
facilitadas por empresas privadas, ha permitido la construccién de robus-
tas bases de datos que son utilizadas por cada vez mas equipos forenses.
Un estudio reciente muestra que si tan sélo el 2% de la poblaciéon se
sometiera a un test genético privado, seria posible identificar a cualquier
individuo a través de sus familiares (Erlich et. al. 2018). Estos resultados
plantean serios problemas de privacidad. Sélo por poner un ejemplo, en
muchos paises existe un vacio legal que no proporciona proteccion de
privacidad a las muestras de una escena del crimen, y que por tanto no
esta prohibido cargar los datos a servicios de terceros, como GEDmatch
(Marcos 2018).

Tomemos en cuenta que toda investigacion social lleva implicita una
tensiéon asociada a la creacién, por parte de quien investiga, de una
situacién no natural, discutible desde el punto de vista ético, en la medida
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en que implica usar a las personas como medios para lograr fines propios
(Abad 2016: 104).Esta situacion ha intentado resolverse garantizando la
autonomia de las personas participantes a través del consentimiento
informado?, en virtud del cual, los voluntarios deben recibir informacion
acerca de los propédsitos de la investigacion, requerimientos de
participacién, riesgos implicados, origen del financiamiento, respaldo
institucional y uso ultimo de los resultados obtenidos.

Dicha tension ética se hace menos evidente cuando es el mismo sujeto
de estudio quien solicita directamente a una empresa privada -mediante
una transaccion comercial-, que investigue sobre su ancestria y posibles
lazos genealégicos con otras personas. En 2018 la farmacéutica
GlaxoSmithKline (GSK) firmé un acuerdo millonario (USD$ 300,000,000)
(Jiménez 2018) con la empresa de diagnostico genético 23andMe, en el
que permitiran el uso en exclusiva, de mas de cinco millones de perfiles
genéticos para desarrollar nuevos medicamentos (GSK Press). Planteado
asi, evidentemente los usuarios desearan contribuir con sus datos al
avance cientifico en el campo médico y farmacolégico, sin embargo, debe
cuestionarse el “acto altruista” que implica la participacion en dichos
estudios, sobre todo, cuando el futuro de las bases de datos es incierto, y
tienen un valor millonario para las empresas farmacéuticas. Esto es, el
usuario pagara por un servicio de diagnéstico genético a una empresa
privada que a su vez, vendera esos mismos datos por millones de délares.
Mientras el usuario tenga claro en primera instancia que sus datos
pueden conducir a nuevos productos y que en ningin momento podra
compartir las ganancias de la comercializacion de dichos productos,
entonces podemos continuar.

Y es que, aun cuando el usuario recibe parte de la informacion
contenida en su genoma a través de los servicios de diagnéstico genético,
debe estar alerta que la participacion con proveedores privados implica la
cesion de su informacién personal, incluida la confidencial, la cual podra
ser transferida en caso de una transaccion comercial, como una fusion o
adquisicién por parte de otra empresa. En la declaracién de privacidad
ofrecida por la mayoria de las companias privadas (p. e. MyHeritage,
23andMe, Ancestry, FTDNA y GEDmatch) se encubre un callejon sin
salida para el usuario, puesto que no hay manera de escapar de que sus
datos sean almacenados y eventualmente puedan ser compartidos, o
publicados -atn cuando la identidad no sea revelada. Si bien en la
mayoria de los consentimientos informados se establece la posibilidad de

2 El consentimiento informado es un término acunado en 1957, concebido inicialmente como
instrumento de proteccién de la comunidad médica, que devino en un instrumento ético de
la practica clinica y actualmente requisito para la investigacion biomédica en general
(Robles-Silva 2012: 604).
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abandonar el estudio en cualquier momento, debe quedar claro que la
informacioén genética procesada de ninguna manera sera destruida, y los
datos en “crudo” (raw data) seguiran estando disponibles para el uso de
la empresa. Abandonar el estudio implica, sobre todo, que el usuario
dejara de estar al tanto de las actualizaciones ofrecidas por el proveedor
de servicios y de la posibilidad de participar en nuevos estudios.

Tomemos en cuenta que actualmente la mayoria de los proveedores de
los servicios de diagnéstico genético privado son de origen estadouni-
dense. En el caso de las poblaciones indigenas de Latinoamérica, no
debemos soslayar el hecho de que los datos genéticos abandonaran el pais
de residencia de los participantes para formar parte de grandes bases de
datos internacionales, cuyo uso, usufructo y distribucién estara a cargo
de companias privadas en Estados Unidos de América, Canada, Australia
o la Uni6én Europea.

Esta situacién expone el problema de la confidencialidad de los datos.
En el ambito biomédico, la confidencialidad es el acuerdo no explicito
entre el médico y su paciente, en el que el primero se compromete a no
dar informacion relativa al paciente, al menos que tenga su permiso. En
el contexto de las investigaciones genéticas en humanos, existe el dilema
ético de qué tanto de la informacion debe ser compartida con los volunta-
rios de los estudios y cuales son las posibles implicaciones meédicas,
sociales e incluso politicas asociadas a los datos genéticos, en poblaciones
que se distinguen por su gran diversidad cultural y biologica. Tal es el
caso de un estudio reciente (Weedon et al. 2019) que alerta el riesgo de
“falsos positivos” en las pruebas de diagnéstico genético vendidas directa-
mente al consumidor, en enfermedades con variantes genéticas “raras”,
como es el caso del cancer de seno. La falta de validaciéon de los kits que
analizan polimorfismos de un solo nucléotido (SNP’s) por parte de los
proveedores comerciales, ha llevado a los usuarios a la toma de decisiones
drasticas respecto a su salud (como la extirpacion preventiva de tejido
mamario), basadas en un diagnéstico genético erréneo, o bien, incompleto.

Por consiguiente, el principio de confidencialidad plantea el problema
de la propiedad los datos, en el marco del binomio publico/privado.
Respetando el principio de no alienacion, se parte del supuesto de que los
datos-propiedad de los participantes-, corresponden al ambito de lo
privado, de modo que hay que obtener un permiso explicito para su
difusién y acceso en el ambito de lo publico. En México, el principio ético
dominante es evitar el dafo a terceros, mas que respetar la autonomia del
paciente (Lisker 2000: 29).

Considero importante hacer hincapié respecto a la estructura actual
del consentimiento informado, que impone sus procedimientos y
protocolos desde la perspectiva de los intereses de la propia investigacion
-privada en este caso- y no desde los intereses de los participantes, que
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en ultima instancia podrian ser sujetos intercambiables dispuestos a
ceder informacién que no comprometa su identidad (Abad 2016: 111).
Ahora bien, la solicitud del consentimiento informado refleja mas bien la
conceptualizacion dominante en Occidente del individuo como agente
racional y autogobernado o auténomo. Partiendo de esta premisa, se
asume que el ofrecimiento de informacién equivale a la comprensién de la
misma, lo que legitima la utilizacion de un procedimiento estandarizado
en la practica.

Suponer que los participantes tienen una idea clara y acabada sobre
el alcance del estudio en el que van a participar, en muchos casos, es mas
una idealizacién que una realidad, sobre todo cuando la vulnerabilidad
suele caracterizar a quienes participan en una investigacion antropolégica
(Ibidem). Para mitigar el riesgo, los cientificos proponen un esquema de
<firma criptografica>, que podria ser adoptado por las principales compa-
nias de diagnoéstico genético para permitir que los usuarios se beneficien
de la revolucion genética, al tiempo que reducen la posibilidad de un uso
incorrecto de sus datos (Erlich et al. 2018).

La ética en la practica antropologica

En Latinoamérica, la ética ha sido abordada histéricamente mas como
objeto de estudio®, que como un problema de ejercicio profesional,
circunscrito en un contexto nacional y a las légicas del mercado de
trabajo globalizado (Legarreta et al. 2016: 21). En la practica antropo-
légica actual, el antropdlogo debe comunicar a las personas, comunidades
y/o pueblos con los que investiga los fines y métodos del estudio y obtener
su consentimiento previo, libre e informado, primero, para realizar sus
pesquisas, asi como en lo relativo a la utilizacion de la informacion
generada en el proceso de investigaciéon; ademas el antropdlogo debera
hacer todo lo posible para que la investigaciéon y los reportes que se
publiquen, no causen dano a la seguridad, dignidad o privacidad de las
personas estudiadas (Cédigo de Etica del Colegio de Etnélogos y Antropélogos
Sociales). En antropologia, no hay ética posible sin comunicacién explicita
de nuestra ubicaciéon en una historia orientada, y no hay comunicacion

3 Entre los casos éticos mas polémicos denunciados por antropdlogos en Latinoamérica se
pueden citar los siguientes: Franz Boas, “Scientists as Spies” (1919); David Stoll,
¢Pescadores de hombres o fundadores de imperio? El instituto Linguistico de Verano en
América Latina (1985); Alicia Barabas y Miguel Bartolomé, “Desarrollo hidraulico y etnocidio:
los pueblos mazateco y chinanteco de Oaxaca” (1986); Alcida Ramos, “Los yanomami en el
corazén de las tinieblas blancas” (2004); Colegio de Etndlogos y Antropologos (CEAS),
“Posiciones en relacion al libro de “Darkness in El Dorado” de Patrick Tierney. Respuesta de
la Comision de Investigaciéon de la AAA sobre la investigacion de Chagnon entre los
Yanomami”; y Megan Steffen, “Doing fieldwork after Henrietta Schmerler. On sexual violence
and blame in Anthropology” (2017).
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posible sin un referente realista de la realidad histérica (Narotzky 2004:
110). Es preciso que se deje claramente explicito el propésito de la
investigacion y si se amplian los objetivos de la misma, o si las muestras
biologicas sobrantes se incluyen en otro proyecto, los participantes
deberian ser informados de la ampliacion de objetivos y re-consentir
nuevamente -lo cual rara vez ocurre-. Asimismo, se debe garantizar la
confidencialidad de los registros y explicitar dénde se almacenaran las
muestras biolégicas y por cuanto tiempo.

En la Declaracion de Helsinki (Gltima actualizacion en 2015) se esta-
blece que la participacién de personas capaces de dar su consentimiento
informado en la investigacion médica debe ser voluntaria y s6lo debe rea-
lizarse cuando la importancia de su objetivo es mayor que el riesgo/costo
para la persona que participa en la investigacion. Asimismo, la Declaracién
asienta que el protocolo de la investigacion debe enviarse para consideracion,
comentario, consejo y aprobacion al comité de ética pertinente antes de
comenzar el estudio.

En el caso concreto de México, actualmente no existen comités de
ética conformados para evaluar y asesorar a los investigadores en los pro-
yectos de naturaleza antropolégica, por lo que se hace necesario recurrir
a instancias competentes en materia de bioética y bioseguridad para la
aprobaciéon de los protocolos de investigacion. Particularmente en la
Universidad Nacional Auténoma de México existen diversos comités de
ética en investigacion pertenecientes a las escuelas y facultades de las
areas biolégicas y de la salud. Asi, se encuentra la Comision de Etica de
la Facultad de Medicina, cuyo Manual de Procedimientos se sustenta en la
base legal de la Ley General de Salud, la Declaracién de Helsinki y el
Reglamento Interno de la Facultad de Medicina. Por su parte, el Instituto
Nacional de Antropologia e Historia cuenta con un Comité de Etica y de
Prevencion de Conflictos de Interés, que no esta orientado hacia la
investigacion. En el ambito civil existe el Colegio de Bioética A.C., que es
una asociacion conformada por académicos expertos, que tiene por objeto
promover, difundir e impulsar estudios e investigaciones en el marco de
la bioética (Kraus 2019: 21).

La evaluacién de riesgos en la investigacion biomédica por un comité
de bioética, es relativamente facil debido a la intervencion fisica directa
que aquella suele conllevar. No obstante, evaluar el impacto de una
intervencion menos tangible como el provocado por la investigaciéon social,
resulta una tarea mas compleja en materia de prevision de posibles
riesgos. Siguiendo a Abad (2016), se propone la sustitucion de la
evaluacion de riesgos y beneficios por la proteccion de derechos que es, en
ultima instancia, a lo que apuntan los tres principios aceptados como
pilares del cédigo ético: el consentimiento informado, la confidencialidad
y el anonimato. La sustitucién de la evaluacién de riesgos por la de
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derechos puede facilitar la revisién de las implicaciones éticas desde un
campo cientifico a otro, pero deja abierto el cuestionamiento relacionado
a la conveniencia de aplicar, en el ambito antropolégico, un marco ético
basado en las necesidades y condiciones de la investigaciéon biomédica,
pese a la distancia entre ambas.

Reflexiones finales

Al parecer, en el marco del quehacer antropolégico la “salvaguarda de
los derechos humanos de los sujetos” se ha limitado a la transmisiéon de
una especie de valores o “buenas practicas”; un intento de guia que ayuda
a resolver los dilemas que presenta el ejercicio de sus métodos de
investigacion y el uso de sus productos. Etica y metodologia son aspectos
mutuamente relacionados: un determinado punto de vista ético delimita
aproximaciones metodologicas, y la eleccion de un modo de resolver las
preguntas de investigacién implica una perspectiva ética en el contexto
especifico de cada investigacion (Legarreta et al. 2016: 24).

Concretamente en el caso de los estudios en materia de antropologia
fisica o biolégica, se trata de una relaciéon social de intercambio tanto
material [muestras biolégicas], como intersubjetivo entre el investigador y
el participante. El seguimiento incuestionado de una regla o procedi-
miento estandarizado coloca al investigador en una situaciéon ambigua o
poco productiva. La decision final sobre aspectos éticos ha de ser situada
y contextualizada en cada caso, siempre respetando los principios
generales de beneficencia, justicia y autonomia. Dichos principios éticos,
son mas bien practicas que responden a una concepcion del proceso de
investigacion social, y del papel del investigador en el mismo.

En este sentido, surge la necesidad de una toma de decision situada
y contextualizada, en el marco de la confidencialidad y el anonimato,
desde la idea de la reciprocidad en la gestion de intimidades. La
confidencialidad remite a la confianza o seguridad reciproca entre dos
personas, particularmente en las situaciones en que se comparten
secretos o informaciones privadas (Abad 2016). El manejo adecuado de
las muestras biolégicas, su custodia y la confidencialidad de los datos
personales, es el compromiso ético mas valioso adquirido por el investiga-
dor con los participantes de un estudio.

Agradecimiento. Se agradece el apoyo brindado por el proyecto
PAPIIT-UNAM IA303917.



146 Implicaciones bioéticas del manejo de datos genéticos...

Bibliografia

ABAD MIGUELEZ, BEGONA
2016 Investigacion social cualitativa y dilemas éticos: de la ética

vacia a la ética situada. En: Empiria. Revista de Metodologia
de las Ciencias sociales (34): 101-119.

AGUIRRE BELTRAN, GONZALO

1986 Etnocidio en México: una denuncia irresponsible. En: La
quiebra politica de la antropologia social en México: antologia
de una polémica, de Andrés Medina y Carlos Garcia Mora
(eds.). México: Universidad Nacional Autéonoma de México,
pp- 369-385.

BARABAS ALICIA Y BARTOLOME MIGUEL

1986 Desarrollo hidraulico y etnocidio: los pueblos mazateco y
chinanteco de Oaxaca. En: Carlos Garcia y Andrés Medina
(eds.), La quiebra politica de la antropologia social en
Meéxico: antologia de una polémica, de Andrés Medina y
Carlos Garcia Mora (eds.). México: Universidad Nacional
Autonoma de México, pp. 353-368.

BLANCARTE, ROBERTO
2019 “Los bioeticistas piden un Estado laico”, Nexos, junio 2019
(498): 24.
Boas, Franz
1919 “Scientists as Spies”, The Nation, 20 Diciembre 1919.
COLEGIO DE ETNOLOGOS Y ANTROPOLOGOS (CEAS)

2001 Posiciones en relacion al libro de “Darkness in El Dorado”
de Patrick Tierney. Respuesta de la Comision de
Investigacion de la AAA sobre la investigacion de Chagnon
entre los Yanomami. Boletin del CEAS, Nueva Epoca (4):
12-16

DEL ARCO, JAVIER

2004 Elementos de ética para la sociedad red. Madrid: Editorial
Dykinson.

ERLICH, YANIV, SHOR, TAL, PE’ER, ITSIK Y CARMI, SHAI

2018 “Identity inference of genomic data using long-range
familial searches”. Science (362): 690-694.

GlaxoSmithKline Press, https://www.gsk.com/en-gb/
media/press-releases/gsk-and-23andme-sign-agreement-
to-leverage-genetic-insights-for-the-development-of-novel-
medicines/ (consulta junio 2019).



Antropolégica 131-134 147

JIMENEZ, VICTOR
“El verdadero negocio del ADN: 23andMe da acceso a su
base de datos a la sexta farmacéutica del mundo por 300
millones de délares”, https://www.xataka.com/medicina-
y-salud/verdadero-negocio-adn-23andme-da-acceso-su-
base-datos-sexta-farmaceutica-mundo-300-millones-
dolares (consulta 30 de julio de 2018).
KRrRAUS, ARNOLDO
2019 “Bioética”, Nexos, junio, (498): 20-21.
LEGARRETA, PATRICIA; LETONA, ALEJANDRA Y HERNANDEZ, MARIO
2016 “Etica, politica y trabajo en la antropologia mexicana del
siglo XXI”, Avad [online], (28):19-42.
LISKER, RUBEN
2000 “Etica y Genética”, Ciencias, niimero 58, mayo-junio.
LuNa, FLORENCIA Y SALLES, ARLEEN L. F.|
2008 Bioética: nuevas reflexiones sobre debates clasicos,
Argentina, Fondo de Cultura Econémica, ?
MARCOS, ADELINE
“Los test genéticos de tus familiares te pueden delatar” en
https:/ /www.agenciasinc.es/Noticias/Los-test-geneticos-
de-tus-familiares-te-pueden-delatar (11 de octubre de

2018).
NAROTZKY, SUSANA
2003 “Una historia necesaria. Etica politica y responsabilidad
en la practica antropolégica”, Relaciones, n° 98.
PoLLock, K.
2012 “Procedure versus process: ethical paradigms and the
conduct of qualitative research”, BMC Medical Ethics
13(25): 1-12.
Ramos, ALCIDA RiTA
2004 “Los yanomami en el corazéon de las tinieblas blancas”.

Relaciones 98 (XXV): 19-47.

STEFFEN, MEGAN,

2017 “Doing fieldwork after Henrietta Schmerler. On sexual

violence and blame in Anthropology”, The American
Ethnological Society, https://americanethnologist.org/
online-content/essays/doing-fieldwork-after-henrietta-
schmerler-on-sexual-violence-and-blame-in-
anthropology/

StoLL, DAVID

1985 ¢Pescadores de hombres o fundadores de imperio? El
instituto Lingtiistico de Verano en América Latina. Quito:
Desco, The DNA Geek, https://thednageek.com/dna-
tests/ (consulta junio 2019).



148 Implicaciones bioéticas del manejo de datos genéticos...

WEEDON M.N., JACKSON, L., HARRISON J, RUTH K.S., TYRRELL, J., HATTERSLEY,
A.T., WRIGHT, C.F.

2019 “Very rare pathogenic genetic variants detected by SNP-
chips are usually false positives: implications for direct-to-
consumer genetic testing” (doi: http://dx.doi.org/
10.1101/696799), julio.

Ana Itzel Juarez Martin

Centro de Estudios Antropolégicos. Facultad de Ciencias Politicas y Sociales de
la Universidad Nacional Autonoma de México. Teléfono: 56229470 ext. 84584.
ana.juarez@politicas.unam.mx.




