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APRESENTACAO

Desde as pesquisas iniciais realizadas por Mendel até os dias atuais, um longo e
desafiador caminho foi tragado por geneticistas e profissionais da area da saude no sentido
de conhecer cada vez mais a informag¢do contida em nossos genes, assim como utilizar
esse mecanismo no desenvolvimento de instrumentos e metodologias aplicaveis.

Sabemos que através da genética & possivel compreender os mecanismos e leis
que regem a transmissao das caracteristicas através das geracoes, desta forma essa area
nédo apenas se limita & saude, mas sim a uma diversidade de campos relacionados ao
desenvolvimento cientifico e tecnologico do pais. Deste modo, o estudo da estrutura e
funcdo dos genes ao nivel molecular, abordando o DNA, genes e o genoma que controlam
todos os processos vivos, foi extremamente importante e continua sendo desafiador para o
desenvolvimento das nacdes.

A genética compreende um leque outras areas especificas que transitam da saude
propriamente dita a agricultura, melhoramento, biodiversidade dentre outras, e todas elas
dia ap0s dia expde a necessidade de investimentos que permitam e possibilitem avancos
dentro dos estudos gendmicos, metagendmicos, utilizando — se das técnicas cada vez mais
refinadas da engenharia genética, como o CRISPER por exemplo.

De forma muito evidente, nos ultimos anos, a genética tem influenciado diversas
pesquisas promissoras em todo o mundo, contribuindo de forma significativa em diversas
areas e principalmente na salde e aliada a revolugdo tecnolégica essa tem contribuido
muito com o avango no campo da pesquisa.

Deste modo, desejamo que o contelddo deste material possa somar de maneira
significativa aos novos conceitos aplicados a genética, influenciando e estimulando cada
vez mais a pesquisa nesta area em nosso pais. E finalmente parabenizamos cada autor
pela teoria bem fundamentada aliada a resultados promissores, € principalmente a Atena
Editora por permitir que o conhecimento seja difundido e disponibilizado para que as novas
gerag0es se interessem cada vez mais pelo ensino e pesquisa em genética.

Desejo a todos uma excelente leitura!

Benedito Rodrigues da Silva Neto
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RESUMEN: La ética tiene como objeto de estudio
la moral y la accién humana, mientras que la
estética es la rama de la filosofia que tiene por
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objeto el estudio de la esencia y la percepcion
de la belleza como aproximacion al arte. Lo ético
y estético estan de muchas formas relacionados
en el quehacer diario de las personas, pero el
problema surge cuando en su ultima definicion
de lo que es ético y estético, surge la hipocresia
y la manipulacion mediatica. La ética en la
investigacion, es un acto que debe permanecer
en todo investigador, el no conocer los distintos
principios y codigos éticos no sirve de excusa para
romper las reglas establecidas y sacar provecho
individual a costa de la irresponsabilidad cuando
se comete algun plagio.

ABSTRACT: Ethics has moral and human action
as an object of study, while aesthetics is the
branch of philosophy that has as an object the
study of essence and the perception of beauty
as an approach to art. The ethical and aesthetic
are in many ways related to what people do in
the diary, but the problem arises when in the
last definition of what is ethical and aesthetic,
hypocrisy and media manipulation arise. Ethics
in research, is an act that must remain in every
researcher, and in knowing the different principles
and ethical codes does not serve as an excuse to
break the established rules and remove individual
evidence at the cost of irresponsibility when some
plagiarism is committed.

La ética tiene como objeto de estudio
la moral y la accibn humana, mientras que la
estética es la rama de la filosofia que tiene por
objeto el estudio de la esencia y la percepcion
de la belleza como aproximacion al arte. Lo ético
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y estético estan de muchas formas relacionados en el quehacer diario de las personas,
pero el problema surge cuando en su ultima definicion de lo que es ético y estético, surge
la hipocresia y la manipulacion mediatica.

La ética en la investigacién, es un acto que debe permanecer en todo investigador,
el no conocer los distintos principios y cédigos éticos no sirve de excusa para romper las
reglas establecidas y sacar provecho individual a costa de la irresponsabilidad cuando se
comete algun plagio.

En el mundo postmoderno es frecuente que ciertas personas no den cumplimiento
a las normativas existentes con el fin de obtener beneficios: académicos, econdémicos,
sociales o de cualquier otro tipo. Sin embargo, la tecnologia ha influido en descubrir acciones
antiéticas en las investigaciones. En ese sentido, los fraudes o plagios son descubiertos
con frecuencia.

La ética en la investigacion exige que la practica de la ciencia se realice conforme a
principios éticos que aseguren el avance del conocimiento, la comprensién y mejora de la
condicion humana y el progreso de la sociedad. Se focaliza el interés en la consideracion
de los aspectos éticos de la investigacion, en su naturaleza y fines: respeto a la dignidad
del ser humano, a la autonomia de su voluntad, proteccion de sus datos - privacidad,
confidencialidad -, bienestar animal y preservacion del medio ambiente. (Consejo Superior
de Investigaciones Cientificas, CSIC).

Al respecto, Suarez (2017) dice que con relacion a los docentes que se
consideran  realmente investigadores deben tomar en cuenta la ética profesional como
un referente existencial y humano ya que proporciona la honradez, el compromiso social,
el analisis critico o autocritico, que fortalecen los lazos en las instituciones educativas.
También es importante sefialar que cuando se generan investigaciones reales pertinentes
a la realidad social estas pueden brindar multiples beneficios a instituciones como:
universidades, escuelas, hospitales, organizaciones no gubernamentales, comunidades,
centros penitenciarios, entre otros.

REQUISITOS ETICOS DE INVESTIGACION
Para Gayet (2011) es importante diligenciar protocolos de investigacién, que sigan
requerimientos éticos; de igual forma, deben pasar por la revisién de un comité de ética,
para que emitan lineamientos, dicten procedimientos que deben cumplir las investigaciones
y se ocupen de revisar que cada proyecto los incluya.
Requisitos éticos de investigacion:
1. Que el investigador tenga experiencia en el tipo de investigacién que propone.

2. Que la investigacion genere contribuciones y beneficios para los participantes y
para la sociedad.

3. Que se cumpla con la obtencién del consentimiento de participacion en el estudio

Genética: Demandas nacionais por ciéncia e tecnologia Capitulo 5 “



(consentimiento informado).

4. Que se expliciten las medidas adoptadas para mantener la confidencialidad de la
informacion.

CONSENTIMIENTO INFORMADO

Las personas que participan en la investigacion tienen derecho a estar informadas
sobre la naturaleza, el proposito y las consecuencias de ésta. El respeto que merece la
libertad humana incluye que los sujetos deben acordar las condiciones de su participacion
de manera voluntaria (sin ningun tipo de coercion) y que el consentimiento debe estar
basado en informacién exhaustiva (Alvarez-Gayou, 2003, p. 210; Christians, 2012, p. 295;
Simons, 2011, pp. 150-151).

Asu vez, el proceso de consentimiento informado tiene las siguientes caracteristicas:

a. Informar al participante sobre los objetivos del estudio; anticiparle los temas
sobre los que preguntaremos y la duracién esperada de la entrevista.

b. Garantizar la confidencialidad de la informacion.

c. Informar al participante sobre los riesgos para su persona y los beneficios de su
participacion.

d. Dar al participante el nombre y teléfono del responsable de la investigacion por
si tiene dudas.

e. Informar al participante que su colaboracién es voluntaria y que puede abando-
nar la entrevista sin que esto le acaree con secuencias negativas.

f.  Recabar la firma (con nombre y domicilio) del entrevistado como muestra de su
participacion voluntaria.

g. Recabar la firma del entrevistador en el consentimiento informado.
h. Recabar la firma de un testigo del consentimiento informado.

i.  Entregar al entrevistado una copia de este formulario.

DILEMAS ETICOS EN INVESTIGACION

El primer dilema es el siguiente: la norma se hizo para defender los derechos de los
participantes y exige su identificacion, pero la aplicacion practica lleva a violar su derecho
al anonimato cuando podrian ser perseguidos o discriminados si se identificaran. ;Cémo
resolver entonces esta situacion?

Solo un estudio riguroso y de calidad debe ser aceptable si cumple una serle de
criterios éticos. La ética se refiere al conjunto de ideas y principios que muestran como
las personas deben relacionarse entre si en situaciones particulares (Guba, 1990, p. 141).
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Pero, ademas, la ética va también unida a la politica, y requiere considerar muchos factores
del contexto (sociales, personales, culturales, etc.) (Simons, 2011. p. 140). Repensar todo
esto es fundamental, pues durante el proceso de investigacibn debemos tomar una serie
de decisiones y adoptar determinados comportamientos con respecto a las personas con
las que interactuamos. Apelar a la ética profesional es una consecuencia de rescatar a la
ideologia orientadora de lo que hacemos y encuadrar en ella los valores, motivaciones y
satisfacciones que obtenemos por actuar de una forma y no de otra (Gimeno, 1998, p. 55).

Para este primer dilema se debe accionar bajo procesos totalmente an6nimos: se
pueden usar codigos de barras para compilar informacion de interés a futuro para contactar
a los actores participantes y generar acciones de bienestar.

¢ Es valido violar la confidencialidad de la informacién obtenida en un proceso de
investigacion en nombre de la salud de la persona?

Existen la necesidad de accionar a través de comités de ética, para que emitan
lineamientos, y cabria suponer que cuando surgen tales dilemas podrian dilucidarse en
esos espacios. Es decir, el comité de ética es quien puede cancelar la investigacion si
no se cumplen estrictamente los procedimientos establecidos, aun si el cumplimiento
de tales procedimientos acarrea como consecuencia la violacion de los derechos de los
participantes.

Cabe preguntar si es posible que los comités de ética dictaminen de manera flexible
en funcion de las necesidades de la investigacion, ¢ 0 esto puede llevar a la discrecionalidad
y no garantizar asi los derechos de los participantes?

En este proceso se deben tener en cuenta dos aspectos:

La confidencialidad: “debe ser garantizada en cuanto constituye el primer resguardo
contra el riesgo de exposicion no deseada. La informacion personal de cualquier tipo debe
estar asegurada u oculta” (Christians, 2012, p. 296). Supone asegurar a los participantes
que se respetara su deseo de mantener en secreto y no se desvelara la procedencia de
cualquier informacion que hayan dado y que sea sensible, personal y/o problematica. Aqui
es importante la negociacion democratica en los procedimientos, pues de esta manera los
datos obtenidos deben ser comprobados por las personas Informantes antes de hacerlos
publicos mediante el informe (Simons, 2011, p. 154).

El anonimato: la proteccion de la identidad de quienes participan en la investigacion
debe estar asegurada (Christians, 2012, p. 296). Para llevarlo a cabo deben cambiarse los
nombres de las personas y ofrecerles cierta proteccion y/o privacidad (Simons, 2011, pp.
154-155).

Otro dilema que conviene plantear proviene de la relacion entre la investigacion,
el poder y el dinero, que va en dos sentidos: a) el problema de las compensaciones
econémicas que se otorgan a los participantes, y b) la manipulacion de las agendas de
investigacion por intereses creados, grupos de poder y financiadores.

Surge entonces un segundo dilema: ¢qué tan libre y voluntaria es la participacion
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cuando hay estimulos econémicos?

Este interrogante se aborda desde cuatro elementos importantes:

Fidelidad de los datos: se requiere transparencia en el proceso, ya que esto “protege
de la jerarquizacion, del secretismo y de la manipulacién de la informacion” (Santos, 1999,
p. 54). Ademas, “la falsificacion, el material fraudulento, las omisiones y las invenciones son
al mismo tiempo no-cientificas y no-éticas” (Christians, 2012, p. 297).

Imparcialidad: el investigador debe mantenerse imparcial ante puntos de vista
divergentes, juicios y percepciones particulares, sesgos y presiones externas (Vazquez y
Angulo, 2003, p. 21).

Equidad: los individuos deben recibir un trato justo (ni desequilibrado ni tendencioso)
(Vazquez y Angulo, 2003, p. 21). Dentro de este criterio, podriamos Incluir los siguientes
principios: el “principio de Igual respeto” (Santos, 1999, p. 53), donde las personas tienen
igual valor y por lo tanto poseen los mismos derechos bésicos y sus intereses son de
igual valor y el “principio de no discriminacion”, donde en el contexto de la evaluacion,
caracteristicas como la raza, la religion o el grupo étnico al que se pertenece se consideran
jrelevantes (Santos, 1999, p. 54).

Compromiso con el conocimiento: este criterio esta relacionado directamente con
“la responsabilidad publica que toda investigacion tiene con la comunidad educativa y con
la sociedad en general” (Vazquez y Angulo, 2003, p. 21). Esto guarda relacion directa con
tres cuestiones: la primera de ellas, la relevancia del tema; la segunda, el compromiso con
la comunidad cientifica de compartir los hallazgos; la tercera, la relacion del investigador
con la indagacion y los intereses existentes.
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