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Antecedentes

La ética cientifica plantea la equidad y fraternidad en las
acciones sociales, productivas y relacionales humanas,
dado que el genoma de homo sapiens es igual en un
99,5%.

Etica cientifica

La ética cientifica surge del convencimiento de que el ser
humano y toda su cultura es el producto de la evolucidon
césmica y organical***, Principios fundamentales de la
ética cientifica son la segunda ley de la termodinamica y
el de la historia evolutiva. La unidad para el analisis ético
en ética cientifica es la decisidon, tomada como la accion
que cambia un estado o situacion de A hacia B (sentido de
movimiento).

Etica, religion e ideologia

Para la ética cientifica hay un bien o6ntico previo al ser
humano y que es la existencia misma. Ser es mejor que
no ser. Pero el bien gndsico (el que piensa el ser humano)
dependera de lo que esa persona crea que es el bien y eso
depende de su religidon-ideologia. La ética cientifica
considera a todas las religiones e ideologias como iguales
en cuanto son emergencias del proceso evolutivo humano.
Hay creencias que pueden estar en contradiccidon con la
ciencia, como el emblematico caso de Galileo®.

La investigacion en seres humanos
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La ética del estudio de los seres vivos presenta un dilema
bien especificado en los dos primeros articulos del Cddigo
de Etica de la Sociedad de Biologia de Chile®. Se reconoce
que todo bidlogo debe valorar la vida (Art. 1) y el deber
de conocer a los seres vivos (Art. 2). Estos articulos y la
ética cientifica valoran el conocimiento de los seres vivos
por si mismo. Otras éticas valoran al conocimiento en
tanto cuanto da un beneficio. Para la ética cientifica esto
no es valido porque un beneficio es ideoldgicamente
sesgado. Debemos diferenciar la investigacion cientifica
qgue pretende entender al ser humano como especie
bidtica y en sus relaciones con el universo de la
investigacion biomédica de farmacos y otras innovaciones
técnicas, que son investigaciones tecnoldgicas. Aln la
investigacion biomédica se diferencia en aquella cuya
pretension cientifica es entender o conocer la patologia
(fisiopatologia, farmacologia, etc.) humana, sin intencién
de aplicacion de la investigacion para instalar una
innovacion farmacéutica o técnica. Las revisiones éticas y
sus complicaciones son muy distintas en las diferentes
formas de investigacion. La preparacion del médico
investigador es muy distinta.

Hay multiples textos y guias sobre investigacion en seres
humanos’®.  Seflalemos algunas etapas de ella.
Supongamos la investigacién en un nuevo medicamento.
Un investigador genera un proyecto cuyo financiamiento
dependera de alguna fuente institucional del Estado o de
la empresa privada, nacional o transnacional. El proyecto
contempla la fase preclinica en animales y las clinicas en
seres humanos, para lo cual concursa con evaluaciones
ante un comité cientifico y un comité ético. En la etapa
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clinica (4 fases) participan los sujetos investigados,
investigadores, instituciones que financian, patrocinan o
auspician, los comités cientificos y los comités éticos.
Aprobado el proyecto y el protocolo ético, el investigador
realiza la investigacion y con suerte logra resultados
positivos (cerca de 4% tiene éxito). Pasa a la fase
siguiente de patentar o no y de comercializacion, donde
aparecen otros actores que no estan sujetos a exigencias
éticas. Hay responsables individuales e institucionales,
pero éstas no pueden ser evaluadas éticamente. Los
investigadores como  personas  son responsables
individuales. Pero las instituciones estan constituidas por
personas que también tienen responsabilidades éticas
personales, incluidos los empresarios financiadores.

Marco ideologico en el cual las investigaciones se
realizan

Este marco es el capitalista liberal o neoliberal con
excepcion de las instituciones internacionales
(Organizacion Mundial de la Salud, entre otras) o
estatales. Una restriccion ética se da porque las empresas
que pagan la investigacion son propietarias de ella y
manejan los datos discrecionalmente. No se publican
resultados negativos y sdélo los necesarios para poner el
medicamento en el mercado. Se insiste en medicamentos
de mantencién y no de curacién®; asi se aseguran nuevos
medicamentos. Se privatiza un conocimiento que ha
surgido desde seres humanos. El Cddigo de Etica de la
Sociedad de Biologia de Chile® consagra que todo
conocimiento cientifico es patrimonio de la humanidad. Se
comercializa ese farmaco en condiciones del mercado
favorables para la empresa y no para el acceso equitativo
de toda la humanidad. Los comités son impotentes para
modificar esta situacién. No seamos injustos; no falta la
intencion de las empresas y universidades de mejorar la
vida humana.

Posicién de la ética cientifica
Al respecto, la ética cientifica acepta este marco
ideolégico como uno dentro de los posibles. Los estudios
gendomicos demuestran que la homologia intraespecifica
en homo sapiens es 99,5% vy la interespecifica en
antropoides es 99%. Esto indica dos realidades éticas
basicas:

1. Los seres humanos somos mayoritariamente iguales
(99,5%) y algo distintos (0,5%);

2. Los seres vivos forman fraternidades (ancestros
comunes) mas afines hasta llegar a la especie.
Revisemos algunas instancias de la investigacién en
seres humanos.

La propiedad de los datos, muestras o informacion
de un ser humano

Se acepta que el genoma, la ficha clinica, una muestra o
documento de examen pertenecen a la persona dadora.
Por los principios enunciados de la ética cientifica, esto es
erroneo; su genoma le fue dado por sus padres y a éstos
por los abuelos. Los genomas pertenecen a esta
fraternidad evolutiva. Pertenecemos a la especie homo
sapiens, es decir a la humanidad.
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Ficha clinica

En ella esta la historia clinica que pertenece al paciente,
pero también la propiedad intelectual y fisica de los que la
construyen: la autoria del médico o equipo de salud, no
enajenable y resguardada por la confidencialidad de los
codigos éticos profesionales, la autoria fisica, cuidados y
resguardo de los sistemas que las administran y que
garantizan su uso confidencial, etc.

Datos o muestras del paciente

Se considera al paciente como propietario de sus
muestras o datos (radiografias, examenes de laboratorio,
etc.). Por este motivo el uso de estas muestras para otra
investigacion distinta a la original requiere del
consentimiento informado del paciente o de sus
representantes. En los casos en que este permiso no fuese
posible, el comité ético respectivo puede autorizar este
uso, segun la convencién de Helsinki (Seul 2008)°, Se
censurdé un trabajo cientifico en publicacién porque no
consiguid el permiso correspondiente!!; censura que
recuerda las condenas de Galileo y estd fuera de la
practica ética®?.

En una muestra hay trabajo intelectual y manual, técnicas
con propiedad intelectual del laboratorio que realiza el
proceso; condiciones de resguardo de las muestras para
tenerlas vigentes durante un tiempo para un reanalisis o
para satisfacer las demandas de juicios legales. La ley
indica el tiempo durante el cual la muestra debe estar
disponible. El laboratorio tiene parte importante de la
propiedad y esto ha sido refrendado por juicios legales®>.
La sancion no puede proceder del comité ético, ni del
directorio editorial de la revista donde se publicd; debe
proceder de un tribunal ético que en general no existe. No
es pertinente exigir el consentimiento informado para
muestras andénimas ya que la pertenencia es de la
humanidad. El analisis ético actual plantea que la
identificacion de la persona puede causar dafio legal, civil,
criminal, o comercial, pero no constituye una falta ética
propiamente tal. Desde la ética cientifica el dano que se
comete al no disponer de esos datos para una
investigaciéon que puede salvar miles de vidas es mas
grave. Hemos propuesto® la existencia de un banco
mundial de informaciéon anénima sobre seres humanos al
cual deberian confluir todas las investigaciones que se
realicen, los estudios clinicos, socioldgicos, educacionales
y antropoldgicos, de tal modo de garantizar un acceso
transparente y universal a toda informacion del ser
humano. Esto evitaria vicios como la privacidad de manejo
de datos, la no publicacion de resultados negativos o la
tergiversacion de ellos. Ademas, proveeria de una fuente
de datos con acceso universal para estudios desde
diferentes puntos de vista. Este Banco Mundial de Datos
Humanos deberia estar a cargo de las Naciones Unidas (la
Organizacion de las Naciones Unidas para la Educacion, la
Ciencia y la Cultura y la Organizacion Mundial de la
Salud).

Acceso a resultados

Los resultados de investigaciones sobre innovaciones en
salud humana deberian ser de acceso igualitario y
universal. En medicamentos, caducados los tiempos de
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patentes, la Organizacion Mundial de la Salud deberia
tener dispensadores en todos los paises o regiones que
proveyeran de genéricos de acuerdo a los ingresos per
capita.

El consentimiento informado y los diferentes tipos
de investigacion en humanos

La ciencia pretende ampliar las matrices disciplinarias
(paradigmas), establecer mejor el conocimiento provisorio
conseguido o ampliar el campo observacional fenoménico.
Una condicidon para hacer ciencia es la apertura a eventos
novedosos que ocurran, serendipismo!? y eventualmente
cambio de las hipotesis ante las evidencias vya
establecidas. Solicitar el consentimiento informado a una
persona cuando se hace ciencia, sobre un resultado o una
hipotesis especifica acotada presenta una vision reducida
de la ciencia. El investigador frecuentemente no sabe con
lo que se va a encontrar y ese permiso acotado puede
reducir el campo de la accidn cientifica valida. El
consentimiento informado acotado, bien puede solicitarse
para investigacion de innovacion con un producto
especifico, y aun en este caso, pueden surgir novedades.
Otra critica al fondo del consentimiento informado
proviene de la dificultad para comprender las
investigaciones sobre funciones complejas de la vida
humana, a menudo ininteligibles para el ser humano
comun. La recomendacién de reducir la explicaciéon al
lenguaje comun es habitualmente eso, una reduccién a
menudo falsa desde la ciencia. Si no hay una ética
profesional cientifica y una ética ciudadana por parte del
investigador, el investigado y los seres humanos que
manejan los recursos, no hay consentimiento informado ni
protocolos que valgan. Todo puede vulnerarse
gravemente y se necesitarian fiscalizaciones finas para
detectarlas. La soluciéon es un consentimiento informado
amplio para hacer investigacion cientifica, con la condicion
de anonimato. Ademas, todos los cientificos deberian
funcionar bajo cddigos de éticas nacionales y mundiales
como el de los bidlogos de Chile®. Hay que sefialar que
éste fue el primer cédigo para cientificos en el mundo.

La participacion de las personas generadoras de
datos en las ganancias

En la actualidad las normativas éticas no son proclives a la
participacion de los sujetos de estudios en los beneficios
comerciales. Si nos mantenemos en el régimen capitalista
liberal y desde la ética cientifica, esto no es justo. Si los
investigadores, los sujetos de estudio y los empresarios
comparten sus genomas, deberian compartir las
ganancias. Deberia ser obligatoria la participacion de los
sujetos de investigacion en las ganancias de los productos
que han contribuido a generar.

Mas alla del rol evaluador de los comités de ética

Los comités éticos evallan la participacion de los
investigadores, sujetos de investigaciéon y de las formas
en que las instituciones o empresas realizan la
investigacion. Se estd introduciendo la ética de las
instituciones y empresas, insuficientemente para la ética
cientifica. Hay que ir a la ética de los sistemas productivos
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de ciencia, sus ideologias y las relaciones humanas
involucradas.

El sistema capitalista ¢Cumple con las condiciones éticas
para realizar investigacion en humanos? El sistema de
produccién y distribucion de medicamentos ¢Es ético?
También debe acreditarse éticamente a las instituciones
donde se realiza investigacion. Un ejemplo puede ayudar.
Supongamos un asilo de deficientes mentales donde se
pretende realizar una investigacion. Un proyecto vy
protocolo ético son aprobados por los comité cientifico y
comité ético y la investigacion se realiza hasta el término.
Pero ese asilo no cumple con una buena nutricidon; esta
deficiencia es leve y no puede ser detectada a simple
vista. Ninguna evaluacion ética fiscalizadora se dara
cuenta de esta anomalia invalidante, ya que no es parte
de la investigacion; pero la investigacion sera invalida y
gastara recursos para obtener dudosos resultados. Si no
hay ética profesional no hay posibilidad de realizar
ninguna investigacion éticamente correcta. En Chile, la
Constitucion y las leyes prohibieron la ética profesional al
hacer desaparecer la tuicion ética de los colegios
profesionales y cambiarlos por meras asociaciones
gremiales.

La ética cientifica concuerda y discrepa con la ética
formal, médica o bioética; hay numerosas situaciones
donde las diferencias son notables. En la ética cientifica no
es necesario llegar a acuerdos vya que estos
frecuentemente no son posibles. Las diferentes posiciones
provienen de creencias, ideologias o religiones distintas.
La racionalidad es impotente con las creencias
fundamentales. No se puede arreglar racionalmente la
discrepancia, en relacion al trato animal, entre un
hinduista que cree que los animales son personas y tienen
alma, con un criador de animales para consumo que cree
que los animales no tienen alma, no son personas y estan
al servicio del ser humano.
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