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El cédigo ético de HUGO

Rubén Lisker*

Bartha M. Knoppers publicé recientemente el
caodigo ético de la organizacion HUGO,' que me
parecidinteresantetraduciry publicaren este foro
para su difusion, previo el debido permiso. La
traduccidnnoesliteral, peroconservaplenamente
el mensaje original y empiezo por aclarar que
HUGO es el acrénimo de Human Genome Orga-
nization, grupo internacional no gubernamental,
gque busca coordinar los trabajos del Human
Genome Project (HGP) a fin de maximizar su
efectividad.

"EI HGP tiene como meta especifica la identifi-
cacion de todos los genes del hombre y la obten-
cién de la secuencia completa de los nucleétidos
que forman nuestro genoma. El Human Genome
Diversity Project (HGDP) es un esfuerzointerna-
cional, complementario del HGP que pretende
conocer la variabilidad del genomahumano, ana-
lizandoel &cido desoxirribonucleico(ADN) de dife-
rentespoblaciones,familiase individuos.EIHGDP
entendera la unidad fundamental de la humani-
dad, su historia biol6gica, los movimientos de
poblaciény la susceptibilidadoresistenciaavarias
enfermedades.

EIHGP, el HGDP y otras investigacionesen el
campo de la genética han generado una serie de
preocupacionesque a continuacionse describen:

1) temoraquellevenadiscriminaciony estigma-
tizaciondeindividuos o gruposy selesusein-
debidamente para promover el racismo;

2) se pierdaacceso a los nuevos descubrimien-
tos, principalmente por que se patenten o co-
mercialicen;
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3) se reduzca el concepto de ser humano a su
secuenciade nucle6tidos y que nuestros pro-
blemas socialesy otros se atribuyana causas
genéticas;

4) falta de respeto de los valores, tradiciones e
integridadde las poblaciones,familiase indivi-
duos;y

5) que ocurrauna comunicaciéninadecuadade
la comunidad cientifica con el resto de la
poblaciénen la planificaciony conduccion de
la investigacionen genética.

Por ello, la directiva de HUGO le pidi6 a su
comité de asuntos éticos, legales y sociales
(HUGO-ELSI), formado por expertos de varios
paises y diferentes disciplinas, incluyendo a la
doctora Knoppers, quien es una distinguidajurista
de Canad4,que dieraunaserie de recomendacio-
nes para atenderlos puntos arriba sefialados a fin
de garantizar que tanto el HPG como el HGDP
sigan estandareséticos estrictos durante su reali-
zacion.

ElcomitéHUGO-ELSIbas6sus recomendacio-
nes en los siguientes cuatro principios:

1) elreconocimientode que el genomahumano
es patrimonio comun de toda la humanidad;

2) laaceptaciondelasnormasinternacionalesde
los derechosdel hombre;

3) elrespetoalos valores. tradiciones, cultura e
integridaddelosparticipantesenlos proyectos
de investigaciony

4) laaceptaciony defensade la dignidady liber-
tad humanas.
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ElIComité HUGO-ELSIrecomienda:

En vista de que la calidad cientifica es un
requisito indispensable para realizar una investi-
gacion ética, debe haber un entrenamientoy pla-
nificacionadecuados,que incluyanpruebas piloto
yde campo, asi como controldecalidad por medio
de revisiones periédicas.

La comunicacién no sé6lo debe ser cientifica-
mente correcta, sinoentendible para las poblacio-
nes, familias e individuos involucrados, tomando
en cuenta su contexto social y cultural. La comu-
nicaciénes un procesoreciproco,losinvestigado-
res deben esforzarse por entender ademés de
hacerse entender.

La consultadebe preceder al reclutamientode
los posibles participantes en una investigaciony
debe continuar durante todo su desarrollo. Las
normas culturales son variables, asi como la per-
cepcion de la salud, enfermedad, invalidez, la
familiay ellugareimportanciadelindividuoen ella.

Las decisionesinformadasparaconsentir partici-
par en una investigacion pueden ser individuales.
familiaresy comunitarias.Se consideracrucialque
se comprendala naturalezade la investigacion,asi
como los riesgosy beneficiosy las posiblesalterna-
tivas. El consentimientodebe de estarlibre de actitu-
des coercitivas de médicos, investigadoresy otras
autoridades.En ciertas condicionesy con el debido
permiso,se puedenrealizarpruebasandnimaspara
fines epidemioldgicos.

Debe respetarse la decisién de los participantes
conrelacion al almacenamientoy otros usos de las
muestras tomadas o de la informacién generada.
Deberespetarsetambiénla decisiénde serinforma-
do o no de los posibles hallazgos incidentales.

Debe asegurarsela privacidady protecciéndel
accesonoautorizado,mediantelaconfidencialidad
de la informacion genética. Antes de la toma de
muestras deben desarrollarse los procesos para
codificary controlar el acceso a las mismasy ala
informacion. Deben tomarse en cuenta los posi-
bles intereses actuales y futuros de los familiares
de los participantes.

La colaboracion entre individuos, poblacionese
investigadores asicomoentreprogramasparainter-
cambiar informacion es esencial no sélo para el
progreso cientifico, sino también para el beneficio
presente o futuro de los participantes. Debe coordi-

narse la cooperacionentre paisesindustrializadosy
endesarrollo.La estandarizacionde todoel proceso
es esencial paraaseguraruna cooperacionviabley
la comparaciénde los resultados.

Cualquier conflicto de interés en el presente o
potencialal futuro, debe discutirse antes de llegar
a algun acuerdo. Estos conflictos en potencia
deben revisarse por un comité de ética antes de
iniciarunainvestigacion.La honestidady laimpar-
cialidad son torales para la investigacion ética.

Debe prohibirseel uso de compensacionespara
convencer indebidamente a personas, familias o
comunidades de participar en una investigacion.
Esta prohibicion,sin embargo, no incluye acuerdos
entrelaspartes,sise preveelaposibilidadde futuros
ingresosecondémicos, para usarse en proyectosde
infraestructura, pago de costos incurridos, presta-
cion de serviciosde salud o simplementeuna parti-
cipacién porcentual en los beneficios econémicos
para usos humanitarios.

La revision continua y monitoreoson esenciales
para implementar estas recomendaciones. Dichas
revisionesdebenincluir.cuandoseaposiblearepre-
sentantesde quienesparticipanen la investigacion.
Dehecho.nodebeignorarse que sinuna evaluacion
continua, aumenta el potencial de explotaciénde la
gentey de que se cometanabusos. Tantola calidad
cientificadel proyecto, comolarevisionpermanente
son indispensables para lograr el respecto a la
dignidad y libertad humanas en la realizacion de
investigacionesgenéticas que contemplen colabo-
raciones internacionales".

Hasta aqui latraduccién. Unareflexion final es
que el énfasis que se hace en las anteriores
recomendaciones, en el cuidado que hay que
tener con las poblaciones participantes en las
diferentesinvestigaciones,seguramente fue esti-
muladoporelhechodequeel HGDP, encabezado
porel ProfesorLuigi Luca Cavalli-Sforzahaprodu-
cido, en mi opinibnde manerainsustanciada, una
fuerte reaccion contraria al proyecto en varios
grupos autoctonosde diferentes paises.
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