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Mapuches y rapanuis en la ruta del

ADN del hombre

Frovecto de Mational Gecgraphic incluye a Chile.

En 1005, Spencer Well, de Mational Geographic, se propuso
reconstruir el mapa de las migraciones humanas usando el ADT.

Comenzd estudiando aborigenes de Africa v pronto ancld en
América del Sur. Un centro en Brasil estudia a los pueblos
criginarios del Pert, Bcuador v Bolivia, Ahora solicitan permisos
con las comunidades locales para estudiar a los pusblos mapuche v
rapantii.




[ndigenas lo acusan de robar patrimonio genético:

¥ Director de proyecto que extraia

/\ % sangre a mapuches refuta criticas

La — B

Carlos Celis piensa trasladar su estu-
dio a otra zona del pais.

Carlos Celis afirma que estudia salud de
habitantes de zonas urbanas y rurales.

NICOLAS GUTIERREZ

VALDIVIA.— El director del
proyecto “Genadio” de salud in-
tercultural, Carlos Celis (26), re-
futé ayer las criticas a su estudio,
que habria implicado la obten-
cion de 12 muestras de sangre de
mapuches en el hospital de Pan-
guipulli, en enero pasado.

A comienzos de febrero, el li-
der del parlamento mapuche de
Koz Koz, Jorge Weke, denuncié

que se trataba de un “robo de pa-
trimonio genético”. A la vez, el
intendente Ivdn Flores; el gober-
nador de Valdivia, Christidn Ca-
yuqueo, y la seremi de Salud,
Maria Estela Arcos, admitieron
que desconocian detalles del
proyecto, pero aun asf ordena-
ron suspender su ejecucion de-
bido a que no habia sido someti-
do ala evaluacion del comité éti-
co del Servicio de Salud.

Segtin Celis, profesor de edu-

cacion fisica, las muestras toma-
das no son de mapuches, sino s6-
lo de personas que viven en sec-
tores rurales.

Afirmé que los antecedentes
del trabajo, que serfa parte de su
postulacién a un doctorado en la
Universidad de Glasgow (Esco-
cia), fueron presentados al Hos-
pital de Panguipulli y al Centro
de Salud Familiar, como lo exige
la normativa legal.

Su intencion es investigar “co-
mo los cambios de los ultimos
anos en la alimentacion, el nivel
socioecondmico y la educacién
afectan la salud de habitantes de

El Mercurio, 22 de Febrero del 2008

zonas urbanas y rurales”.

“Bajo ningtin punto de vista
los tests revisten riesgo para las
personas”, aseverd. La investi-
gacion es apoyada por la Uni-
versidad de Concepcién y el Ins-
tituto de Tecnologfa de Alimen-
tos (INTA) de la U. de Chile.

Celis dijo que en octubre in-
formé de su proyecto a tres diri-
gentes mapuches {.-\n;qv]d Lon-
conanco, Santiago Curin y Glo-
ria Hueitra), y supone que éstos
no notificaron a Jorge Weke.

A raiz de la polémica, el inves-
tigador no descarté trasladar su
estudio a otra zona del pais.




Mapuche Indians protest against the Genographic Praject in Mew Yark in May.
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VIDA e CIENCIA e« TECNOLOGIA

Iniciativa de la U. de Tarapaca definird el perfil bioldgico nacional:

enes de 1.500 soldados
revelaran si existe la “raza”chilena

-
Voluntarios del Ejército donan sangre a proyecto internacional que busca descifrar
el actual mapa genético latinoamericano.

MaURICID SILVA

ARICA.— En 1918, ¢l médico cal Las muestras de sangre
chagiiing Micolds ios dijo que . [ servirdin parn hacer w
sfexnistia la raza chilena y escribic b - coirlacidn antre af
libro Baje ese nombre que en : . ] genotipo del chiteno y
mizela entre nativos %y k4 ciartas enfermedadas.
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GENOMA HUMANO




Niveles de organizacion de los seres humanos

T

ADN 7//

¥

Cromosoma

1 jh_-'h. .
fa. vinait.o’

El cuerpo esta constituido por alrededor de 60 trillones de células, las que en su nicleo
contienen 23 pares de cromosomas. Cada uno de ellos tiene miles de genes que
determinan la herencia, Los genes usan el ADN quimico para ensenar a las células a
fabricar proteinas. Las instrucciones son descifradas por un codigo especifico de cuatro
moléculas: adenina (A), timina (T), citosina (C) y guanina (G). Un solo error en el codigo
puede alterar la funcion de una proteina y gatillar la enfermedad.




Guanina Citogina




e« “HUELLA GENETICA”
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THE

HUMAN
GENOME

Portada de la revista Science, anunciando la
secuenciacion completa del genoma humano.
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About the Human Genome Project

What is the Human Genome Project?
Begun formally in 1990, the U.S. Human Genome Project is a 13-year effort coordinated by the U.S. Department of Energy and the
National Institutes of Health. The project originally was planned to last 15 years, but rapid technological advances have accelerated the
expected completion date to 2003. Project are to

eidentify all the approximate 30,000 genes in human DNA,

*determine the sequences of the 3 billion chemical base pairs that make up human DNA,

sstore this information in databases,

simprove tools for data analysis,

transfer related technologies to the private sector, and

*address the ethical, legal, and social issues (ELSI) that may arise from the project.
To help achieve these goals, researchers also are studying the genetic makeup of several nonhuman organisms. These include the
common human gut bacterium Escherichia coli, the fruit fly, and the laboratory mouse.
A unique aspect of the U.S. Human Genome Project is that it is the first large scientific undertaking to address the ELSI implications
that may arise from the project.
Another important feature of the project is the federal government's long-standing dedication to the transfer of technology to the
private sector. By licensing technologies to private companies and awarding grants for innovative research, the project is catalyzing
the multibillion-dollar U.S. and fostering the development of new
Sequence and Analysis of the human genome working draft was published in February, 2001, in Nature and Sc1ence See an

and learn more about the

Pagina web del Proyecto Genoma Humano.

(http://www.ornl.gov/hgmis/project/about.html)
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Ethical, Legal, and Social Issues

Note: For ELSI research information, see our page.
The U.S. Department of Energy (DOE) and the National Institutes of Health (NIH) have
devoted 3% to 5% of their annual Human Genome Project (HGP) budgets toward studying the
ethical, legal, and social issues (ELSI) surrounding availability of genetic information. This
represents the world's largest bioethics program, which has become a model for ELSI
programs around the world.
Societal Concerns Arising from the New Genetics
Fairness in the use of genetic information by insurers, employers, courts, schools, adoption
agencies, and the military, among others.

Who should have access to personal genetic information, and how will it be used?

Basic Information For more on this topic, see the page in this ELSI suite.

Privacy and confidentiality of genetic information.

Who owns and controls genetic information?

For more on this topic, see the page in this ELSI suite.
Psychological impact and stigmatization due to an individual's genetic differences.

How does personal genetic information affect an individual and society's perceptions of
that individual?

About the Project

Pagina web de los aspectos éticos,
legales y sociales del proyecto genoma
humano. (ELSI)

(http://www.ornl.gov/hgmis/elsi/elsi.html)
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Ethical, Legal, and Social Issues

Fairness in the use of genetic information by insurers, employers, courts, schools, adoption agencies, and the military, among
others.
Who should have access to personal genetic information, and how will it be used?

Privacy and confidentiality of genetic information.
Who owns and controls genetic information?

Psychological impact and stigmatization due to an individual's genetic differences.
How does personal genetic information affect an individual and society's perceptions of that individual?
How does genomic information affect members of minority communities?

Reproductive issues including adequate informed consent for complex and potentially controversial procedures, use of genetic
information in reproductive decision making, and reproductive rights.

Do healthcare personnel properly counsel parents about the risks and limitations of genetic technology?

How reliable and useful is fetal genetic testing?

What are the larger societal issues raised by new reproductive technologies?

Clinical issues including the education of doctors and other health service providers, patients, and the general public in genetic
capabilities, scientific limitations, and social risks; and implementation of standards and quality-control measures in testing
procedures.

How will genetic tests be evaluated and regulated for accuracy, reliability, and utility? (Currently, there is little regulation
at the federal level.)

How do we prepare healthcare professionals for the new genetics?

How do we prepare the public to make informed choices?

How do we as a society balance current scientific limitations and social risk with long-term benefits?
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The Next Frontier: Proteomics

La proxima Loy e
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proteoma.
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METABOLOMICA

Gen a Genb Gen c
Enzima A Enzima B Enzima C

. - <
n-N--

Control genético de una via metabdlica



Genotipo
(constitucion
genética)

Accion de otros
genes y sus
productos

Influencias del
medio ambiente

Fenotipo
(expresion de los
rasgos fisicos)

Ecuacion fundamental de la genética:
Fenotipo = Genoma + Ambiente.




ﬁ Declaracion Universal sobre el GENOMA HUMANO
Y LOS DERECHOS HUMANOS
Fuente: UNESCO

aprabada el 11 de noviembre de 1997 por |a Conferencia General en su 29 reunion
por unanimidad y par aclamacidn, canstituye el primer instrumento universal en el
campo de la biologia. El mérnta indiscutible de ese texto radica en el equilibrio gque
establece entre la garantia del respeto de los derechos y las ibertades fundamentales,
la necesidad de garantizar la libertad de |a investigacion,

http://portal.unesco.org/es/ev.php-
URL ID=13177&URL DO=DO TOPIC&URL SECTION=201.html




Declaracion Internacional sobre
los Datos Geneéticos Humanos®
UNESCO,

16 de octubre de 2003

Principios

A. Disposiciones de caracter general
B. Recoleccion

C. Tratamiento

D. Utilizacion

E. Conservacion

http://unesdoc.unesco.org/images/0013/001361/136112s0.pdf




Articulo 3: Identidad de la persona

Cada individuo posee una configuracion genética caracteristica. Sin embargo,
la identidad de una persona no deberia reducirse a sus rasgos genéticos, pues
en ella influyen complejos factores educativos, ambientales y personales, asi
como los lazos afectivos, sociales, espirituales y culturales de esa persona con
otros seres humanos, y conlleva ademas una dimension de libertad.

Articulo 4: Singularidad
a) Los datos genéticos humanos son singulares porque:
i) pueden indicar predisposiciones genéticas de los individuos;

ii) pueden tener para la familia, comprendida la descendencia, y a veces
para todo el grupo al que pertenezca la persona en cuestion,
consecuencias importantes que se perpetien durante generaciones;

iii) pueden contener informacion cuya relevancia no se conozca
necesariamente en el momento de extraer las muestras biologicas;

iv) pueden ser importantes desde el punto de vista cultural para las
personas o los grupos.

b) Se deberia prestar la debida atencion al caracter sensible de los datos
genéticos humanos e instituir un nivel de proteccion adecuado de esos datos
y de las muestras bioldgicas.




Articulo 5: Finalidades

Los datos genéticos humanos y los datos protedémicos humanos podran ser
recolectados, tratados, utilizados y conservados solamente con los fines
siguientes:

i) diagndstico y asistencia sanitaria, lo cual incluye la realizacion de pruebas
de cribado y predictivas;

ii) investigacion médica y otras formas de investigacion cientifica,
comprendidos los estudios epidemiologicos, en especial los de genética de

poblaciones, asi como los estudios de caracter antropologico o arqueolégico,
que en lo sucesivo se designaran colectivamente como “investigaciones
médicas y cientificas”;

iii) medicina forense y procedimientos civiles o penales u otras actuaciones
legales, teniendo en cuenta las disposiciones del parrafo c) del Articulo 1;

iv) cualesquiera otros fines compatibles con la Declaracion Universal sobre el
Genoma Humano y los Derechos Humanos y el derecho internacional relativo
a los derechos humanos.




Articulo 7: No discriminacion y no estigmatizacion

a) Deberia hacerse todo lo posible por garantizar que los datos genéticos
humanos y los datos protedmicos humanos no se utilicen con fines que
discriminen, al tener por objeto o consecuencia la violacion de los derechos
humanos, las libertades fundamentales o la dighidad humana de una persona,

0 que provoquen la estigmatizacion de una persona, una familia, un grupo o
comunidades.

b) A este respecto, habria que prestar la debida atencion a las conclusiones
de los estudios de genética de poblaciones y de genética del comportamiento
y a sus interpretaciones.




Articulo 10: Derecho a decidir ser o no informado de los resultados de la
investigacion

Cuando se recolecten datos genéticos humanos, datos protedmicos humanos
o muestras biologicas con fines de investigacion médica y cientifica, en la
informacion suministrada en el momento del consentimiento deberia
indicarse que la persona en cuestion tiene derecho a decidir ser o no
informada de los resultados de la investigacion. Esta disposicion no se
aplicara a investigaciones sobre datos irreversiblemente disociados de
personas identificables ni a datos que no permitan sacar conclusiones
particulares sobre las personas que hayan participado en tales
investigaciones. En su caso, los familiares identificados que pudieran verse
afectados por los resultados deberian gozar también del derecho a no ser
informados.

Articulo 11: Asesoramiento genético

Por imperativo ético, cuando se contemple la realizacion de pruebas genéticas
que puedan tener consecuencias importantes para la salud de una persona,
deberia ponerse a disposicion de ésta, de forma adecuada, asesoramiento
genético. El asesoramiento genético deberia ser no directivo, estar adaptado a
la cultura de que se trate y atender al interés superior de la persona
interesada.




Articulo 14: Privacidad y confidencialidad

a) Los Estados deberian esforzarse por proteger la privacidad de las personas
y la confidencialidad de los datos genéticos humanos asociados con una
persona, una familia o, en su caso, un grupo identificables, de conformidad
con el derecho interno compatible con el derecho internacional relativo a los
derechos humanos.

b) Los datos genéticos humanos, los datos protedmicos humanos y las
muestras bioldgicas asociados con una persona identificable no deberian ser
dados a conocer ni puestos a disposicion de terceros, en particular de
empleadores, companias de seguros, establecimientos de enseiianza y
familiares de la persona en cuestion, salvo por una razén importante de
interés publico en los restringidos casos previstos en el derecho interno
compatible con el derecho internacional relativo a los derechos humanos o
cuando se haya obtenido el consentimiento previo, libre, informado y expreso
de esa persona, siempre que éste sea conforme al derecho interno y al
derecho internacional relativo a los derechos humanos. Deberia protegerse la
privacidad de toda persona que participe en un estudio en que se utilicen
datos genéticos humanos, datos protedmicos humanos o muestras bioldgicas,
y esos datos deberian revestir caracter confidencial.




Articulo 14: Privacidad y confidencialidad

c) Por regla general, los datos genéticos humanos, datos protedomicos
humanos y muestras biologicas obtenidos con fines de investigacion cientifica
no deberian estar asociados con una persona identificable. Aun cuando estén
disociados de la identidad de una persona, deberian adoptarse las
precauciones necesarias para garantizar la seguridad de esos datos o esas
muestras bioldgicas.

d) Los datos genéticos humanos, datos protedomicos humanos y muestras
biologicas obtenidos con fines de investigacion médica y cientifica sdlo
podran seguir estando asociados con una persona identificable cuando ello
sea necesario para llevar a cabo la investigacion, y a condicion de que la
privacidad de la persona y la confidencialidad de los datos o las muestras
bioldogicas en cuestion queden protegidas con arreglo al derecho interno.

e) Los datos genéticos humanos y los datos protedémicos humanos no
deberian conservarse de manera tal que sea posible identificar a la persona a
quien correspondan por mas tiempo del necesario para cumplir los fines con
los que fueron recolectados o ulteriormente tratados.




Declaracion Universal

sobre Bioéticay

Derechos Humanos




Articulo 21 Practicas transnacionales

l. Los Estades, las instituciones piblicas y privadas y los profesionales asociadaos
a aclividades transnacionales deberian procurar velar por que sea conforme
a los principios enunciados en la presente Declaracion toda aclividad que entre
en el dmbito de ésto y haya sido realizade, financiads o llevada a cabo
de cudlquier ofra manerg, en su totalidad o en parte, en distintos Estados.

2. Cuande uno octividad de investigocion se realice o se lleve o cabo
de cualquier ofra manera en un Estado o en varios (el Estado anfitrion o los Estades
anfitriones] y sea financiada por una fvente ubicada en ofro Estade,
esa actividad deberia someterse a un nivel apropiode de examen éico en el Estado
anfirién o los Estados anfitriones, asi como en el Estade donde esteé ubicada
o luente de financiacion. Ese examen deberia basarse en normas éticas y juridicas
que sean compalibles con los principios enunciades en la presente Declaracicn

3. Las actividades de investigacién transnacionales en materia de salud deberian
responder a las necesidades de los paises anfitriones y se deberia reconocer
que es importante que la investigacion contribuya a la poliacién de los problemas
urgentes de salud o escala mundial

4. Al negociar un acuerde de investigacion, se deberion establecer las
condiciones de colaboracién y el acuerdo sobre los benelicios de la investigacion
con la parficipacion equitativa de las partes en la negociacion.

5. los Estados deberian tomar las medidas adecvadas en los plancs nacional
e internacional para luchar contra el bioterrarismo, asi como contra el trafico
llicite de érganos, tejidos, muesiras, recursos genéticos y materiales relacionados
con la genética




Mapuche Indians protest against the Genographic Praject in Mew Yark in May.




Declaracion Universal

sobre Bioéticay

Derechos Humanos




Naciones Unidas A rEsis1005+

iﬁ , Distr. general
Asamblea General 10 de diciembre de 2007

Sexagésimo primer periodo de sesiones
Tema 68 del programa

Resolucion aprobada por la Asamblea General

[sin remisicon previa a una Comision FPrincipal (A61/L.67 y Add. 1)]

61/295, Declaracion de las Naciones Unidas sobre los derechos
de los pueblos indigenas

http://www2.ohchr.org/spanish/issues/indigenous/declaration.htm
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Ginebro 2002




Declaracion de Ukupseni

( )

En Noviembre de 1997, se hizo publica la “Declaracion de
Ukupseni”, emitida en Panama sobre el Proyecto de
Diversidad del Genoma Humano. En ella, las
Organizaciones de los pueblos indigenas reunidos en la
comunidad Ukupseni, Kuna Yala, Panama, declaran: “que
estas investigaciones y proyectos desarrollados atentan
contra la vida humana y en particularidad violenta la
integridad genética de los pueblos indigenas y sus valores;
que en el proceso de recoleccion genetica basado en los
enganos y el aprovechamiento de la marginalidad y
pobreza, se atropellan los derechos humanos
fundamentales, y los derechos colectivos)



DATOS GENETICOS

HUMANOS:
SITUACION EN CHILE
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BAGE [E DATOS
DIARIO OFICIAL

Diario Oficial de la Republica de Chile

Quiénes Productos y Hases de Ciario Actualidad Sitios de
Somos Servicios Datos Oficial Juridica Interés

Actualidad Juridica

Ultimas leyes publicadas

Leyes

Ley No. 20.128

Ley No. 20.122

Ley No. 20.121

Ley No. 20.120

Ley No. 20.113

Descripeion

oobre respansabilidad fizcal (DO 30,09 2008)

Exime a vehiculos internados bajo el regimen de fona Franca de Extension dal cumplimiento de
notmas de emision que indica. (D0 28.09 2006)

Modifica la ley N2 19.5618, permitiendo gue las municipalidades puedan actuar como organismos
tecnicos de capacitacion. (DO 04,03 2006)

oobre la investigacion cientifica en el ser humano, su genama, v prohibe la clonacion humana.
(DO 22.09.2008)

Modifica la ley M2 19913, que cred la Unidad de Analisis Financiero. (D0 31.08.2006)



LEY 20.120:

"Articulo 1°- Esta ley tiene por finalidad proteger la vida de
los seres humanos, desde el momento de la concepcion, su
integridad fisica y psiquica, asi como su diversidad e identidad
genetica, en relacion con la investigacion cientifica biomédica y
sus aplicaciones clinicas.

Articulo 2°- La libertad para llevar a cabo actividades de
iInvestigacion cientifica biomédica en seres humanos tiene
como limite el respeto a los derechos y libertades esenciales
gue emanan de la naturaleza humana, reconocidos tanto por la
Constitucion Politica de la Republica como por los tratados
Internacionales ratificados por Chile y que se encuentren
vigentes.




Articulo 8°.- EIl conocimiento del genoma humano es
patrimonio comun de la humanidad. En consecuencia, nadie
puede atribuirse ni constituir propiedad sobre el mismo ni sobre
parte de él. El conocimiento de la estructura de un gen y de las
secuencias totales o parciales de ADN no son patentables.

Los procesos biotecnoldgicos derivados del conocimiento
del genoma humano, asi como los productos obtenidos
directamente de ellos, diagndsticos o terapéuticos, son

patentables segun las reglas generales.

Articulo 9°.- Solo se podra investigar y determinar la
iIdentidad genética de un ser humano si se cuenta con su
consentimiento previo e informado o, en su defecto, el de aquel
gue deba suplir su voluntad en conformidad con la ley. Lo
anterior es sin perjuicio de la facultad de los tribunales de
justicia, en la forma y en los casos establecidos en la ley.




Articulo 11.- Toda investigacion cientifica en un ser humano
debera contar con su consentimiento previo, expreso, li bre e
Informado, 0, en su defecto, el de aquel que deba su  plir su voluntad en
conformidad con la ley.

Para los efectos de esta ley, existe consentimiento iInformado
cuando la persona que debe prestarlo conoce los aspect 0S esenciales
de la investigacion, en especial su finalidad, bene  ficios, riesgos y los
procedimientos o tratamientos alternativos. Para ello debera habérsele
proporcionado informacion adecuada, suficiente y compre nsible sobre
ella. Asimismo, debera hacerse especial mencion del derecho que tiene
de no autorizar la investigacion o de revocar su conse ntimiento en
cualquier momento y por cualquier medio, sin que ello Importe
responsabilidad, sancion o pérdida de beneficio algun 0.

El consentimiento debera constar en un acta firmada p or la
persona que ha de consentir en la investigacion, por e | director
responsable de ella y por el director del centro o est ablecimiento donde
ella se llevara a cabo, quien, ademas, actuara como m inistro de fe.

En todo caso, el consentimiento debera ser nuevamente
solicitado cada vez que los términos o condiciones e n que se
desarrolle la investigacion sufran modificaciones, sa lvo que éstas sean
consideradas menores por el Comité Etico Cientifico qu e haya
aprobado el proyecto de investigacion.




Articulo 12.- La informacion genética de un ser humano sera
reservada. Lo anterior es sin perjuicio de las facultades de los
tribunales de justicia, en los casos y en la forma establecidos
en la ley. Asimismo, para los efectos de esta ley, resultan
plenamente aplicables las disposiciones sobre secreto
profesional.

Articulo 13.- La recopilacion, almacenamiento, tratamiento y
difusion del genoma de las personas se ajustara a las
disposiciones de la ley N°19.628, sobre proteccion de datos de
caracter personal.

Los datos del genoma humano que permitan la identificacion
de una persona deberan ser encriptados para su
almacenamiento y transmision.

La encriptacion podra omitirse temporalmente por razones
de utilidad publica.




Articulo 14.- Prohibese solicitar, recibir, indagar, poseery
utilizar informacion sobre el genoma relativa a una persona,
salvo que ella lo autorice expresamente o, en su defecto, el que

deba suplir su voluntad en conformidad con la ley. Lo anterior es
sin perjuicio de las facultades de los tribunales de justicia, en los
casos Yy en la forma establecidos en la ley.




FILIACION

Ver +
| eyes asociadas

Leyes gque regulan el tema.
Cadigo Civil

Ley N® 19.585

Ley N% 19.968

Guias relacionadas

J:'l_l:| |::|:!|:i|f:|'|
Cambic de nombre vy apellido
ribunales de familia

Tramites asociados

Inscripcion de nacimiento
Acreditacion de laboratorios
privados para realizar
pruebas de ADN con validez

legal




Tipo Norma

Fecha Publicacién
Fecha Promulgacidn
Organismo

Titulo

Tipo Version
Inicio Vigencia
URL

"\.

Bibliomca del Conareso Naslonal de Chile

:Ley 19970

:06-10-2004

:10-09-2004

:MINISTERIC DE JUSTICIA

:CREA EL SISTEMAE NACICONAL DE REGISTROS DE ADN
:Ultima Verasion De : 25-11-2008

:25-11-2008
http://www.leychile.cl/N?1=221105&f=2008-11-25&p=
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Acerca de
Fondecyt

Estadisticas ¥

Productividad Base de Datos

Buscar | Instrumentos Concursos Agenda

Instrumentos

| Fondecyt Regular | EStlmU|andO y promovlendo
@ s el desarrollo de la investigacion cientifica chilena

Irvestigacion Concursos Iniciacidn a la Investigacidn 2008 y Postdoctorado 2009

@ Postdctorado Bl Fondo Macional de Desartolo Cientifico v Tecnoldgico (FOMDECYT), inwita a postular a los concursos

o de Iniciacion a la Investigacion 2008 v Postdoctorado 2009, El objetivo del Concurso de Iniciacidon es
formentar y fortalecer el desarrollo de la investigacion cientifica v tecnoldgica de excelendia a traves de la
promocion de nueyosias) investigadoresias), Bl Concurso de Postdoctorado tiene por objetivo fortalecer
y 2stimular la productividad v 3 independencia cientifica de los postulantes.

s Para postular a los Concursos de Iniciacion 2008 y Postdoctorado 2009 |, dick agui.

El cietre de postulaciones para ambos concursos 25 el jueves 15 de mayo de 2008 hasta las 16,00 haras,

Concurso Regular 2009
Llamado a concurso 8 de mayo de 20028, Cerre de postulacion 20 de junio de 2008,

Destacados

Manual de Normas de Bioseguridad 2008 - Pinche Agui
El Consejo Superior de Ciencla v de Desarrolle Tecnoldgico, del Fondo Macional de Desarrallo
Ciepkifico v Tecnoldgico (FOMDECYT), ponen & disposicion de la comunidad cientifica la versian
arkualizada del Manual de MNormas de Bioseguridad 2003,
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Estadisticas ¥
Productividad

Acerca de

Fondecyt Base de Datos

Instrumentos Concursos Agenda

Usted ests en: Secciones = Bioética = Documentos de consulta

Bioética e < '-ﬂ:j Documentos de consulta

& Documentos de consulta e MNormas Eticas de la Organizacidn Panamericana de la Salud para Investigaciones con Sujetos
Humanos

Talleres de Binética

Declaracidn Internacional sobre los Datos Genéticos Humanos de |z UNESCO

Declaracion de las Naciones Unidas sobre los Derechos de los Pueblos Indigenas

Guia para el cuidado y uso de animales de laboratorio

Declaracion de Helsinki de 2 Asocizcidn Médica Mundial

Declaracion Universal sobre Binébica v Derechos Humanos

El Cddigo de Nirenberg

Ley 20.120 sobre Investigacidn en seres humanos, Genoma ¥ Clonacién Humana

Ley 20.380 sobre Proteccidn de Animales




Documentos Elaborados por el Comité:

+« Modalidad de Trabajo Comité Asesor de Bioéfica

Sugerencia para la Fundamentacidn de la Certificacion Bioética Animal

Sugerencias para Escribir un Consentimiento Informado en Estudios con Personas

Sugerencias para preparar un Acta de Aprobacidn o Rechazo de un Proyecto de Investigacion
Con Personas

Preguntas Frecuentes Postulacion Regular 2009




S UG EREN CIAS PARA ES CRIBIR IN CON S N TIMIEN TO
N FORMADO EN
ES TUDIOS CON PERS(N AS

Comité Asesor de Bioética FONDECYT/CONICYT

En cuanto al estudio con comunidades o miembros de comunidades pertenecientes a
los pueblos originarios es preciso discernir en cada caso si es preciso requerir, ademas
de los consentimientos informados individuales, la aprobacion de la comunidad para
realizar estudios sobre sus practicas agricolas, culinarias, medicas, educativas,
funerarias, musicales v otras, sus creencias religiosas u otras, asi como cualquier
investigacion sobre su patrimonio cultural.

e Estudios Geneticos:

Debe informarse claramente la informacion que se pretende obtener (senalando el gen
o genes que se desean estudiar) v si el probando desea que el resultado le sea
comunicado a traves de un Consejo Genetico apropiado. En caso de recurrir a
muestras ya obtenidas para un estudio anterior, el probando debe dar su
consentimiento para realizar un nuevo estudio (por ejemplo, nuevos genes). Para

mayor informacion ver: http://www bioetica.org/unesco-datosgen.htm




Consentimiento informado individual v/s

comunitario
Uno de los aspectos bioeticos centrales en cualquiera
investigacion con seres humanos, es el consentimiento
informado [Michaud, P., 2006]. Ejerciendo el principio bioético
de autonomia, este consentimiento debe obtenerse para cada
individuo, sin embargo, en el caso de poblaciones indigenas es
necesario considerar tambiéen el consentimiento que debe dar la
comunidad para desarrollar cualquiera investigacion en alguno
de sus miembros. Es decir, estan en juego dos derechos: los
individuales y los colectivos o comunitarios. Al respecto,
conviene senalar que la “Declaracion de Ukupseni”, especifica
que para los pueblos indigenas “el uso del llamado
"consentimiento individual” constituye un atropello a nuestras
culturas y el desconocimiento de nuestros
derechos colectivos”.
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Usted ests en: Secciones = Bioetica = Talleres de Biodtica

Bioética & = E Talleres de Bioética

Documentos de consulta # ler Encuentro Comité Asesor de Binéfica de Fondecyt, Directores de Investigadidn vy Comités de
Etica/hinética de Investigacidn

i Talleres de Biogtica

4= Taler: "Aspectos bioéticos de kb experimentacidn animal "

Zer Taller: "Bioéktica en Investigacion en Ciencias Sociales”

27 Taller: "Marcos normatives en etica de |z investigacidn cientifica con seres vivos”

FOMDECYT lanza primera publicacidn de Bioética

1er Taller: "Binética e Investigacidn Cientifica en Seres Humanos y Animales”
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MARcOS NORMATIVOS EN ETica
DE LA INVESTIGACION
CIENTIFICA CON SERES ViIVOos

2° TALLER ORGANIZADO POR EL COMITE ASESOR DE BIOETICA DE CONICYT

NOVIEMBRE DE 2006
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RESULTADOS

Fesumen Proyectos Revisados por el Comité Bioetica Fondecyt

ANO 2006 ANO 2007 ANO 2008 ANO 2009
Regular 2007 | Regular 2008 | Regular 2009 | Regular 2010

Con Observaciones 7
Sin Observaciones

Total de Informes
Realizados




RESULTADOS
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ANO Zﬂﬂh ANO 2007 ANO 2008 ANO 2009

Imcmcmn 2007 |Postdoctorado |Iniciacion 2008 Postdoctorado (Iniciacion
2008 2009

Con Observaciones

Sin Observaciones
Total de Informes
Realizados




ANALISIS BIOETICO CUALITATIVO DE
PROYECTOS FONDECYT

RESULTADOS:

La mavoria de los proyectos presentan deficiencias
MEJORABLES en sus aspectos bioéticos:

Falta de fundamentacion de la evaluacion ética

Consentimiento informado y asentimiento
Certificacion bioética inapropiada (formato standard)

Fallas en atenerse a codigos de €tica reconocidos (seres
humanos:placebos/ animales: NRC P.Superv)

Discrepancia entre evaluaciones de diferentes Comités de
Bioética

Manejo de datos genéticos y muestras biologicas
Diseno y aplicacion de encuestas

Manejo de Poblaciones cautivas

Manejo de Poblaciones originarios




Muchas gracias!!




