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Objetivos de aprendizaje

* Describir el impacto de las practicas de
investigacion poco éticas en las comunidades
minoritarias y como contribuyen a la desconfianza
en la investigacion gendmica.

* Describir los desafios de la subrepresentacion de
algunos grupos en la investigaciéon genémica

* Explicar la importancia de las garantias de
investigacidn para proteger a los participantes,
particularmente en estudios gendmicos que
involucran poblaciones subrepresentadas.

* Identificar formas en que los trabajadores de salud
comunitarios pueden promover las investigaciones

éticas e inclusivas dentro de sus comunidades.

PREFER CHW
TRAINING

Empowering Communities through
Genomics Education



Investigacion genética

Analiza como los
genes afectan la
salud y la
enfermedad.

Explica a los

médicos como Nos ensena
y por qué cdmo prevenir

ocurren ciertas enfermedades
afecciones
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Subrepresentacion en la
investigacion gendmica

* En el pasado, la mayoria de las
investigaciones genéticas se han centrado
en personas con ascendencia europea

 Esto significa que los resultados pueden no
funcionar tan bien para personas de otros
origenes

* La falta de diversidad puede hacer que la
medicina de precision y las pruebas
genéticas sean menos utiles para los
grupos subrepresentados

» Existen esfuerzos para aumentar la
representacion, incluidas iniciativas como el
Programa de Investigacion “All of Us”
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Subrepresentacion en la investigacion gendmica

PERSISTENT BIAS

Over the past seven years, the proportion of participants in genome-wide
association studies (GWAS) that are of Asian ancestry has increased.
Groups of other ancestries continue to be very poorly represented.

2009 2016

373 studies 2,511 studies
1.7 million samples 35 million samples

0 8 0
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ancestry ancestry
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Other non-
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4% Non- 19% Non-
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Practicas de investigacidon poco éticas en
poblaciones historicamente marginadas

La ética son reglas sobre lo que es correcto y justo

Definen valores, principios y normas morales

Las practicas poco éticas generan desconfianza en la
investigacion y la medicina
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Ejemplos de investigacion genética poco ética

Realizar
Investigaciones
sin permiso

Por ejemplo:
Caso
Havasupai

Aprovecharse
de los grupos
vulnerables
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Por ejemplo:
Eugenesia

Trato desigual
e inequitativo




El impacto del caso Havasupai en la L[ e
investigacion genética en Estados Unidos -

En 1989, miembros del pequeno grupo étnico nativo americano Havasupai
se acercaron a un profesor de antropologia con quien la tribu tenia una
relacion preexistente y de confianza, buscando entender por qué estaba
aumentando la incidencia de |la diabetes en su comunidad.

Gulfof
Mexico

En 2004, la tribu Havasupai presenté una demanda contra investigadores | B A
de la Universidad Estatal de Arizona al descubrir que sus muestras de oeEAn 3, oo o
ADN, recolectadas inicialmente para estudios genéticos sobre diabetes tipo

2, se habian utilizado en varios otros estudios genéticos (por ejemplo,

endogamia, alcoholismo y antiguas migraciones de poblaciones
procedentes de Asia) sin su consentimiento.

A COMPTON'S MAP

T :1,.. ~ S boundarias
i R ) ]

La Naciéon Navajo, el segundo grupo nativo americano mas grande de los
Estados Unidos, prohibié la investigacién genética [promulgada antes de
este caso; actualmente se esta considerando levantar la prohibicién].
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El caso de la eugenesia

La eugenesia es la
idea danina y falsa
de que los genes de

algunas personas son
mejores que los de
otras.
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Se usé para controlar
quién podia tener
hijos, seleccionando a
ciertos grupos segun
su raza, discapacidad
O Ingresos.



El caso de la
eugenesia
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La Sociedad
Estadounidense de
Eugenesia
promovié ideas de
mejora racial y
educacion genética
a través de charlas
publicas,
congresos,
publicaciones y
exhibiciones en
ferias de condados
y estados, como
este grafico
titulado “El
Triangulo de la
Vida” de la Feria
Libre de Kansas.

Sociedad Filosoéfica

Americana
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UNFIT HUMAN TRAITS
SUCH AS FEEBLEMINDEDNESS
EFILEPSY, CRIMINALITY,
INSANITY, ALCOHOLISM,
PAUPERISM avo MANY OTHERS,
RUN IN FAMILIES AND ARE
INHERITED IN EXACTLY THE
SAME WAY AS €COLOR IN

GUINEA-PICS. IF ALL
MARRIAGES were EUGENIC

wE couLtd BREED O0UT
MOST OF THIS UNFITNESS

IN THREE GENERATIONS.

THE TRIANGLE OF LIFE ]

HERIT AGE

YOU cAN IMPROVE YOUR EDUCATION.
AND EVEN CHANGE YOUR ENVIRONMENT;:

BUT WHAT You REALLY ARE was ALL
SETTLED WHEN YOUR PARENTS WERE

BoRN.
SELECTED PARENTS wiLL HAVE

BETTER CHILDREN THIS
15 THE GREAT AiM oF EUGENICS



Esterilizaciones eugenésicas en Estados

Unidos

1907 — Primer
estatuto de
esterilizacion
eugenésica (Indiana)

1927 — Buck vs. Bell:

la decision de la
Corte Suprema
confirmé las
esterilizaciones
forzadas.
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Con el tiempo, 30
estados de EE. UU.
aprobaron leyes
similares

Se estima que
65.000 personas
fueron esterilizadas
sin consentimiento



Esterilizaciones
eugeneésicas en ,
Estados Unidos  'SEHilr= jee sl e 575

|
.

EUGENICS STERILIZATION LEGISLATION
IN THE UNITED STATES~ OCT. 913

1, States Aafing sterdizalion Jus based upon purely eugenic motives, IR ' i
A States having starization laws based primarily uobn eugenic and secondarily wpon therapautic molwes. l '

3 States haiio slerilization kaws based primariy upon punilive,and ony by imference wpon ewenic motises. I
4 wiales wherein slerilisalion bills were kefoed Sy Their respestile governors, B8 or by referendum. 58
4 Slates wherein eygenic sarilizalion bills have fassed one house 57 the legis/ature, =3
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Los pueblos
indigenas en
Estados
Unidos fueron
objeto de
esterilizacion
forzada

PREFER CHW
TRAINING Departamento de Salud, Educacién y Bienestar de los Estados Unidos, 1974 (via Akwesasne Notes
. N Vol. 6 Numero 5)
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Sobrevivientes de la esterilizacidon forzada abogan por el

cambio

* Madrigal v. Quilligan, 1978: Las mujeres latinex en California fueron esterilizadas sin
su consentimiento o bajo circunstancias coercitivas, como estar en trabajo de parto
activo.

* Elaine Riddick, 2013: esterilizada en secreto a los 14 anos, luché con éxito por
reconocimiento y compensacion en Carolina del Norte.
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Salvaguardias de la
investigacion

Junta de Revisiéon Institucional
(IRB)

* Una entidad que revisa
todas las solicitudes de
investigacién y el protocolo
de ética
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Principios de |la IRB
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Protecciones legales

Cred estandares nacionales
para la privacidad de la
HIPAA: Ley de salud
Portabilidad y
Responsabilidad del
Seguro Médico

Protege la informacién
= confidencial de salud del
paciente

Protege contra la
= discriminacion basada en la
informacidén genética

GINA: Ley de No
Discriminacion por
Informacién Genética

Incluye cobertura de salud y
empleo.




Responsabilidades
sociales

Los estudios que utilizan

datos gendmicos deben:

* Abordar los riesgos para los
grupos y las comunidades

Considerar las desigualdades
injustas

Evaluar criticamente los
beneficios

Tener valor social

Reconocer las responsabilidades
de las instituciones
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Como los trabajadores de salud comunitarios
apovyan la investigacion genética

thuy
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Sirviendo como enlaces de confianza entre los investigadores y las comunidades
subrepresentadas.

Explicando conceptos genéticos complejos de maneras culturalmente relevantes.

Mejorando el reclutamiento y retencidn de participantes en estudios genéticos.

Asegurando que la investigacidén esté impulsada por la comunidad.

Abordando las preocupaciones sobre |la privacidad de los datos.



Codigo de ética e investigacion genética de CHde

los trabajadores de salud comunitarios

A
I\
RESPETAR A LAS ABOGAR POR LA DESAFIAR LAS PROTEGER LOS
PERSONAS Y EQUIDAD EN DISPARIDADES EN DATOS
COMUNIDADES SALUD LA GENETICOS DE
INVESTIGACION LOS PACIENTES Y
GENETICA LA COMUNIDAD
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S

MANTENERSE
INFORMADO
SOBRE LOS
AVANCES EN LA
ETICA DE LA
INVESTIGACION



Actividad 8 del cuaderno de trabajo

Utilizando recursos existentes (articulos de investigacion, medios, ejemplos de la vida real, etc.), busque un
ejemplo de un estudio de investigacion en medicina de precision o genética.

Utilizando las preguntas guia a continuacidn, prepare una breve reflexion sobre el ejemplo de su eleccidn
para debatirla en la proxima sesidn en vivo. Este ejemplo podria ser antiguo o mas reciente.

1. ;Cual fue el proposito del estudio? ;Quiénes fueron los participantes?

2. ¢;Qué opina de los materiales de reclutamiento y consentimiento para el estudio? ;Habria alguna manera
de mejorar los procesos de reclutamiento o consentimiento?

3. ¢Qué precauciones o pautas podria haber implementado el equipo de investigacion para prevenir
investigaciones medicas poco éticas?
;El estudio represento adecuadamente a poblaciones diversas? ;Por qué si o por qué no?

5. ¢Qué rol podrian haber desempenado los trabajadores de salud comunitarios en esta investigacion?

Empowering Communities through
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