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INTRODUCCION

Esta tesis es sobre biobancos en México y no sélo sobre biobancos. Es una “etnografia de
hospitales” (Street, 2016) que considera al hospital como un espacio en el que pueden
observarse y analizarse diversos problemas morales, politicos y sociales (Livingstone, 2012).
Mi investigacion comenz6 en el Banco de Tumores del Instituto Nacional de Cancerologia
(INCan) y desde ahi se extendi6é por los recovecos del hospital (y mas alla del hospital)
siguiendo los efectos/consecuencias del establecimiento de esta “nueva forma” de
preservar muestras bioldgicas. En instituciones hospitalarias de investigaciéon como el
INCan, las muestras derivadas de pacientes son uno de los recursos més preciados para la
investigacion cientifica. Cuando comencé este estudio, el Banco de Tumores tenia 10 afios
de haber sido creado y estaba luchando todavia por convertirse en parte integral y
permanente de la infraestructura cientifica de la institucion. Digo “luchando” porque el
establecimiento del Banco de Tumores del INCan vino a perturbar y cuestionar (sin llegar a
substituirlos) los sistemas de preservacion y circulacion de muestras previamente
establecidos que reflejan y refuerzan las dindmicas de poder y autoridad entre las personas
que realizan investigacién en la institucién. Gran parte de esta investigacion consisti6é en
identificar el naciente campo del biobanking en México y los efectos de la instalacién de
biobancos dentro de instituciones que realizan investigaciéon. Esta tesis utiliza

principalmente un método etnografico, enriquecido por una investigacién histérica.

Historia de un acercamiento

Desde que terminé mi maestria en Filosofia de la Ciencia en el afio 2016 sabia que emprender
un proyecto de doctorado implicaria para mi “regresar al laboratorio”. Mi licenciatura es en
Biologia Molecular. Trabajé por casi quince afios en laboratorios de biologia molecular,
biotecnologia y reproduccién humana. Durante ese periodo, me dediqué a estudiar vias
bioquimicas y moleculares mediante diferentes tipos de ensayos y técnicas de laboratorio.
En colaboracién con otros profesionales, logramos obtener embriones humanos,

transferirlos y lograr los anhelados embarazos. También produje embriones bovinos en el

laboratorio de una empresa de biotecnologia y estableci un servicio de diagnéstico del virus



del papiloma humano (HPV) en la Universidad Nacional de San Luis en Argentina. Aprendi
muchisimo durante esos afios y tuve muchas satisfacciones, pero también me enfrenté a y
me interesé en las dificultades propias de la practica. Me interesé sobre todo en cémo
influian las relaciones sociales entre cientificos y cientificas en todo lo que podiamos o no
hacer en el laboratorio. Me di cuenta de que era muy comiin que la personas que hacen
investigacion peleen por recursos y espacios, que se nieguen a compartir reactivos, espacios
fisicos y especialmente muestras bioldgicas. Estas dltimas constituian un tesoro para las
personas que realizan investigaciéon y muy rara vez las compartian con otros investigadores
o investigadoras. Una vez que habian logrado obtener las muestras que necesitaban, las
guardaban en el congelador dentro de una cajita con su nombre y las muestras eran suyas
para siempre, a menos que ocurriera un corte de luz y no hubiera generador de energia de
respaldo o las intercambiaran por algun favor, como la posibilidad de participar en alguna

publicacién o usar algtin equipo, espacio o reactivo.

El interés principal de mi doctorado ha sido el andlisis de las dindmicas de poder y
autoridad en la préctica cientifica, algo que ya habia desarrollado teéricamente en mi tesis
de maestria. Restaba definir el objeto de estudio. La propuesta vino de parte de mi tutora,
quien me sugiri6 que escuchara una charla del Dr. Hugo Barrera Saldafia, director del
Laboratorio Nacional Biobanco (LNB), ubicado en Nuevo Leén, Monterrey. El doctor
hablaba con mucho entusiasmo sobre los beneficios de establecer un biobanco, del orden
que trae al laboratorio y de la posibilidad de cuidar las muestras, aumentar su vida ttil y su
productividad, entre otras cosas. Varias de las ideas comentadas por Saldafia me resonaron
e intrigaron. Mi tutora y yo decidimos que los biobancos podrian ser una buena opcién para
estudiar estas dinamicas de poder, ya que su actividad gira en torno a uno de los principales
recursos para la investigacién, las muestras bioldgicas. Al principio, sin embargo, yo no
estaba del todo convencida con la eleccién. No imaginaba todavia como podria analizar
cuestiones de poder y autoridad en los biobancos, que consideraba como espacios de
almacenamiento de muestras, con poca actividad social, aburridos. Durante el transcurso

de esta investigacién, esa preconcepcion de los biobancos cambi6 radicalmente.

El objeto de estudio principal de esta tesis es el Banco de Tumores del Instituto
Nacional de Cancerologia de México (INCan). El INCan es una de las instituciones médicas

de alta especialidad mas importantes de México. Fundada en el afio 1946 por decreto del



presidente Manuel Avila Camacho, se ha convertido con el transcurso de los afios en un
referente para América Latina en materia de investigacion oncoldgica. Pertenece a los
hospitales de alta especialidad de los servicios de salud de México y se encarga de dar
servicio de diagndstico, tratamiento, rehabilitaciéon y seguimiento a alrededor de 5800
pacientes oncolégicos que no cuentan con seguro de salud y que, provenientes de todo el
pais, acuden cada afio a sus instalaciones. También funciona como centro de ensefanza,
investigacion clinica e investigacion basica para el desarrollo de diferentes lineas de
investigacion sobre el origen y desarrollo del cancer y diferentes terapias para combatirlo.
Una de las principales ventajas que tiene el INCan como centro de investigacion es la gran
cantidad de pacientes que acude a la instituciéon. El Banco de Tumores del INCan se
presenta a si mismo como el puente entre los pacientes y los investigadores, y es el

responsable de preservar muestras de los pacientes oncolégicos bajo estrictos controles de

calidad.

En el afio 2011 tuve la oportunidad de realizar una estancia de investigaciéon de 6
meses en la Unidad de Investigaciéon Biomédica en Cancer (UIBC) del INCan. Esta
experiencia me dej6é contactos y relaciones que me permitieron establecer con relativa
facilidad comunicacién con la Dra. Luz Maria Ruiz-Godoy Rivera (a partir de ahora Dra.
Ruiz-Godoy), coordinadora del Banco de Tumores, y realizar un trabajo etnografico en el

Biobanco entre el 12 febrero de 2017 y el 15 de marzo de 2018.

El otro biobanco que estudio en esta tesis es el Laboratorio Nacional Biobanco (LNB),
ubicado en Nuevo Leén, Monterrey, en la Universidad Auténoma de Nuevo Leén (UANL).
Las muestras que preserva provienen en su mayoria de proyectos de investigaciéon de la
Facultad de Medicina de la UANL, y pertenecen a pacientes que acuden a tratarse al hospital
universitario “José Eleuterio Gonzalez”. Se trata de un proyecto institucional que
evolucioné a laboratorio nacional gracias al apoyo de CONACYT. En este segundo biobanco
no hice un trabajo etnogréfico equivalente en duracién y profundidad al del INCan, pero
realicé una visita en septiembre del afio 2017. Entrevisté a su director, el Dr. Hugo Barrera
Saldafia, en varias oportunidades entre abril de 2018 y abril de 2019. También entrevisté a

integrantes del LNB en varias ocasiones a lo largo de un periodo de nueve meses (entre

1 Este periodo abarca las visitas presenciales en forma rutinaria. El contacto con integrantes del Banco de tumores continta
hasta la fecha.



septiembre de 2017 y mayo de 2018). Aunque se trata de dos instituciones con trayectorias
y relevancias muy diferentes, estos dos biobancos, mantienen cierta relacién entre ellos. Las
autoridades de ambos biobancos directa e indirectamente se reconocen mutuamente y
varias veces se refirieron los unos a los otros durante mis entrevistas. Existe una clara
competencia entre ellos por establecerse como el biobanco de referencia en México. Hasta
septiembre de 2018, la coordinadora del Banco de Tumores del INCan participaba
ocasionalmente en encuentros que organizaba el Dr. Barrera Saldafia, con la intencién de
establecer una red nacional de biobancos para México. La centralidad que el Dr. Barrera
Saldafia pretendia darle a su LNB no era muy bien vista por las autoridades del INCan,

quienes finalmente decidieron no participar en el proyecto de la red nacional de biobancos.

En septiembre de 2017 realicé una visita de dos dias a Monterrey para entrevistar a
su entonces director Dr. Hugo Barrera Saldafia? y conocer las instalaciones del LNB. En esa
ocasion entrevisté también a la coordinadora del LNB, la Dra. Viviana?, con quien mantuve
otras entrevistas telefonicas e intercambié varios correos electrénicos. Asimismo, entrevisté
a Patricia, la técnica del laboratorio en dos ocasiones (una presencial y otra via telefénica).
Al Dr. Barrera Saldafia lo entrevisté en varias ocasiones y mantuve, ademads, una
comunicacion fluida con él por correo electrénico durante los afios 2018 y 2019. En el marco
del desarrollo de la red de biobancos impulsada por Saldafia, entrevisté al doctor Francisco
Xavier Soberén Mainero, director del INMEGEN (2009-2019), a la doctora Illades Berenice
Aguilar de la Universidad Auténoma de Guerrero y a la Doctora Celia Aranda, directora
del Centro de Investigacion sobre Enfermedades Infecciosas del Instituto Nacional de Salud
Pablica y actual miembro del grupo estratégico asesor de expertos de la OMS sobre
vacunas COVID-19. También intenté entrevistar al Dr. Alfredo Ulloa Aguirre, coordinador

cientifico de la red de apoyo a la investigaciéon?, a quién el Dr. Barrera Saldafia mencioné

? Las autoridades del LNB han cambiado. En la pagina oficial del biobanco figura como directora la Dra. Ana Maria Rivas
Estilla con quién intenté comunicarme, pero no respondi6 mis correos.

3 Mas adelante en la seccién de metodologia lo especificaré. En el caso de referirme a personas con su nombre real utilizaré su
apellido y nombre de pila. Para el caso de las personas que optaron por aparecer con seudénimo solo lo haré con nombre de
pila.

4 La Red de Apoyo a la Investigacion (RAI) es una entidad académica auténoma cuyo objetivo es ofrecer servicios de

investigacion, diagnoéstico, prevencion y tratamiento de enfermedades, a diferentes profesionales del ambito biomédico y
universitario. El proyecto ha sido desarrollado entre la UNAM, el Instituto Nacional de Cancerologia, el Instituto Nacional de
Cardiologfa Ignacio Chavez, el Instituto Nacional de Medicina Genémica y el Instituto Nacional de Ciencias Médicas y


https://www.facebook.com/hashtag/covid19?__eep__=6&__tn__=*NK*F
https://rai.unam.mx/#close
https://rai.unam.mx/#close

como colaborador durante mi visita al LNB y adn figura como colaborador del LNB en su
pagina oficial (Biobanco Laboratorio Nacional, 2022). El Dr. Alfredo Ulloa Aguirre se negd

a ser entrevistado para esta investigacion, luego de intercambiar un par de correos.

Mi trabajo etnografico comenz6 con un acercamiento paulatino al Banco de Tumores
del INCan, primero a través de su coordinadora, la Dra. Luz Maria Ruiz Godoy Rivera. A
partir de marzo de 2016 hubo un intercambio de correos electrénicos entre nosotras, en los
que le expuse mi interés por investigar los biobancos y le propuse establecer un proyecto
colaborativo en el que yo pudiera ir a observar y también colaborar con el trabajo del
Biobanco del INCan, técnicamente o de otra manera. La Doctora se mostré muy interesada,
y un afio después fui muy bien recibida y aceptada por ella y por todos y todas los y las
integrantes del Banco de Tumores. En eso ayudé mucho mi formacién como biéloga
molecular. En un primer momento, la Doctora propuso que mi colaboracién fuera en
cuestiones técnicas, como el desarrollo de lineas celulares, pero después de que comprendié
mejor los intereses de mi trabajo de campo, me propuso otro tipo de colaboraciones como
la redaccion de un capitulo que titule “La infraestructura social de los biobancos” en el libro
“Biobancos como plataforma de la Investigaciéon Biomédica” (Rodriguez M. A., 2018),
editado por ella misma. También di en dos ocasiones una conferencia titulada “La
construccion social de los Biobancos” como parte del curso anual de capacitaciéon que brinda

el Banco de Tumores.

Al comienzo de mi trabajo de campo elaboré un proyecto de investigacién en el que
expliqué mis objetivos y la metodologia que utilizaria. Este proyecto fue presentado y
aprobado tanto por la coordinadora del Banco de Tumores como por el director Médico del
INCan. En reiteradas ocasiones hablé con los integrantes del Banco de Tumores sobre mi
investigacion y les pedi autorizacion para tomar notas o para grabar o tomar fotografias.
Desde febrero del 2017 asisti quincenalmente a los seminarios que se organizaban en el
Banco de Tumores y asi fui conociendo a su personal: Reneé, una joven y entusiasta mama

de dos hermosas nifias (encargada del Banco de Tumores), la dulce y trabajadora Ade

Nutriciéon Salvador Zubiran. La red tiene como objetivo optimizar recursos y evitar la redundancia de equipos (Red de Apoyo
a la Investigacion, 2022).



(enfermera del Banco de Tumores), el orgulloso y recientemente incorporado Antonio
(técnico del Banco de Tumores), la elegante e impecable Iram (trabajadora Social del Banco
de Tumores), la amable y eficiente Carmen (secretaria del Banco de Tumores), la
recientemente Doctora Lucia (técnica del Banco de Tumores) y el simpético y entusiasta
Miguel (alumno del curso de biobancos de la UNAM). Estos nombres son seudénimos que
los propios integrantes eligieron. Para personas con cargos jerdrquicos o autoridades del
hospital no utilicé seudénimos; lo consideré innecesario por tratarse de personajes ptblicos.
Todos y todas otorgaron su consentimiento y se les consulté de qué manera querian
aparecer en la investigacion. También realicé 18 entrevistas a investigadores,
investigadoras, médicos y médicas del Hospital de Cancerologia. Algunos investigadores o
investigadoras fueron entrevistados en mds de una ocasion. Entrevisté en tres ocasiones a
la coordinadora del Banco de Tumores. También mantuve con el personal del Biobanco
numerosas charlas relacionadas con mi tema de investigacion por WhatsApp, correos
electrénicos y otros sistemas de chat. Es importante mencionar que el contacto con varios
de los entrevistados continta hasta la actualidad. Hace un par de semanas me comuniqué
con algunos de ellos para que me brindaran informacién sobre los dictdmenes de evaluacion
de sus proyectos de investigacién por parte de los Comités de Etica en Investigacion (CEI)

y Comité Cientifico (CC).

En junio de 2017 tomé el curso de capacitaciéon “Biobancos como plataforma de la
investigacion”, que duré dos semanas. Entre agosto de 2017 y marzo de 2018 asisti al banco
de tumores un promedio de tres veces por semana, generalmente durante el turno de la
mafiana (7:30 a 14 horas), que era cuando mas movimiento habia. Durante las primeras
semanas pasé un buen periodo de tiempo leyendo el Manual de Procedimientos del Banco
de Tumores, que me result6 algo abstracto al principio, pero poco a poco las practicas
descritas en el manual se fueron materializando en las actividades que observaba y en las

que el Banco de Tumores participaba diariamente.

Durante el curso de capacitaciéon que tomé en el INCan, conoci a una de sus expositoras, la
maestra y abogada Sandra Carrizosa de la Comisién Nacional de Bioética. Sandra me
presento via correo electrénico a la Dra. Liliana Soto Gémez, (también abogada) quién habia
realizado una investigacion comparando la regulacién de biobancos de México con la de

Reino Unido. En abril del 2018 realicé una entrevista con ambas. Con el objetivo de



comprender los origenes y la actualidad de la bioética en México entrevisté a la Dra. Maria
Jestis Medina Arellano del Instituto de Investigaciones Juridicas de la UNAM, especialista
en ética y la regulacion de biotecnologias. Para comprender el papel que el Dr. Manuel
Velasco Sudarez tuvo en el desarrollo de la bioética en México, que le valié el titulo de padre
de la Bioética, entrevisté al historiador de la medicina Dr. Daniel Vicencio Munoz. Esta
informacion obtenida de primera mano fue complementada con la lectura de manuales de
procedimientos, leyes, normas, e informes institucionales del INCan sobre la asignacién y

utilizacion del presupuesto.
Convirtiéndome en etnégrafa

Mientras realizaba mi maestria y me preparaba para comenzar el doctorado, uno de mis
grandes deseos y objetivos era regresar al laboratorio, ya no como biéloga molecular, sino
desde otro lugar, con una mirada cargada de la formacién que estaba adquiriendo en el
campo de los Estudios Sociales de la Ciencia. Los principales trabajos que marcaron mi
formacién fueron las icénicas etnografias “Laboratory Life: The Construction of Scientific
Facts” (Latour & Woolgar, 1979) y “The Manufacture of Knowledge: An Essay on the
Constructivist and Contextual Nature of Science” (Knorr-Cetina, 1981). Las senti muy
cercanas y me identifiqué con ellas. Reconoci los espacios, el vocabulario, las actividades
diarias que describian y analizaban. Estos trabajos, también denominados “estudios de
laboratorio”, fueron muy importantes para el campo de los Estudios Sociales de la Ciencia
y la Sociologia de la Ciencia, ya que por primera vez socidélogos y filésofos ingresaron al
laboratorio para analizar las actividades diarias de los cientificos®. Estos estudios toman sus
principios de las etnografias antropoldgicas con la conviccion de que el trabajo de campo es
una de las mejores maneras de lograr el entendimiento de otros (Van Maanen, 2011). Estos
estudios de laboratorio afirmaron e incitaron atin mas mi deseo de regresar al laboratorio

desde otro lugar o con otra mirada.

Esta tesis utiliza el método etnografico, lo que significa que pasé muchas horas y dias

observando, tomando notas, fotografias, audio y en ocasiones participando de las

5 En un periodo de 5 afios, durante las décadas de 1970-1980, se realizaron varias etnografias de laboratorio dentro de Estados
Unidos, todas en California. El francés Bruno Latour y el britdnico Steve Woolgar estudiaron el laboratorio de endocrinologia
del Instituto Salk; el britanico Michael Lynch trabajé en un laboratorio similar, dedicado a la neurobiologia; la estadounidense
Sharon Traweek investigé un departamento de fisica de particulas, y la suiza/alemana Karin Knorr-Cetina estudié un
laboratorio de microbiologia y proteinas vegetales en Berkeley.



actividades del Banco de Tumores del INCan. Esta inspirada principalmente en estudios
etnograficos de hospitales como el de Julie Livingstone “Improvising Medicine”
(Livingstone, 2012) y el de Alice Street “The Hospital and The Hospital: Infrastructure,
Human Tissue, Labor and The Scientific Production of Relational Value”. Las etnografias
de hospitales requieren que uno aprenda a navegar diariamente por los entreveros de una
maquinaria institucional, que en el caso del INCan recibe a 10000 pacientes al afio en la sala
de preconsulta, de los cuales cerca de 6000 se quedan para recibir tratamiento (Lideres

Meédicos, 2014).

El INCan es la institucion publica més importante para atender pacientes con cancer
en México. La cantidad de pacientes que acuden diariamente a sus instalaciones en el
extremo sur de la Ciudad de México ha generado una especie de microciudad con una
microeconomia caracteristica. La falta de transporte masivo (metro o metrobus)¢ que llegue
hasta el hospital, hace que el transito en la zona colapse regularmente debido al enorme
trafico de automoviles y autobuses, que hace que pacientes en sillas de ruedas tengan que
atravesar las calles tratando de evitar ser atropellados. Las aceras y una pequefia plaza frente
ala entrada al INCan concentran una gran cantidad de puestos de comida, carros de bebidas
y golosinas. El sonido ambiental es una mezcla de grabaciones de pastores evangélicos
gritando mensajes de salvacién, ruido de motores y bocinas, y los llamados sugestivos de
los empleados y duefios de los puestos de comida que invitan a sentarse y probar unos tacos.
Enfrente del INCan, cruzando la calle San Fernando en direccién a Calzada de Tlalpan, se
concentran los puestos de vendedores de coronas fnebres, y en direccién opuesta, metros
antes de ingresar a la nueva torre del INCan, un vendedor ofrece pafioletas y pafiuelos para
cubrir las cabezas sin cabello de los pacientes que lo perdieron por efecto de la
quimioterapia. Todo esto no se oye ni se percibe en el tercer piso de la torre nueva de

internacion del INCan, donde se ubica el Banco de Tumores.

El método etnografico busca elaborar descripciones narrativas, profundas y densas,
lo que en la bibliografia de los estudios de la ciencia (STS) suele llamarse “Thick description”
(Geertz, 2003), (Torres Cruz, 2017), (Hall, Doloriet, & Sambrook, 2012) (Rashid, Caine, &

Goez, 2015). Este tipo de trabajos de campo demandan un gran compromiso por parte del

¢ La estacion de metrobus mas cercana al INCan queda aproximadamente a 2km, 20 minutos caminando. En el caso del metro,
la estacion mas cercana queda a més de 5 km y o mas de una hora caminando.



investigador tanto en el tiempo de dedicacién como en la interaccion con los actores cuya
actividad se pretende estudiar (Van Maanen, 2011). Se trata de estudiar a individuos que
comparten un determinado proceso o actividad, acciones e interacciones. Estos individuos
no estan necesariamente localizados en el mismo lugar, pero tienen patrones de

comportamientos, creencias y lenguajes compartidos (Creswell, 2007).

Una de las principales preocupaciones de los investigadores que realizaron los
primeros estudios de laboratorio era la actitud que el etnégrafo debe adoptar mientras
realiza su trabajo ; C6mo se puede lograr la inmersién en el mundo observado y registrar lo
que sucede en €l sin perder la neutralidad u objetividad? Emerson, Fretz y Shaw (1995) ya
advertian que la neutralidad completa no se alcanza nunca. Sin embargo, Latour y Woolgar
(1979) consideraban que era necesario que el etnégrafo cuidara de no perder la perspectiva
y buscara realizar un andlisis objetivo, para lo cual era necesario no tener una “socializacion
previa” con la red de significados de las personas observadas. Consideraban que “ser
educado en este nuevo mundo” presenta el peligro de “volverse nativo”’. En estos términos,
mi formacién como bidloga molecular representaba un problema, ya que contaba con
bastante familiaridad con el campo de estudio (el laboratorio) y esto me hacia de alguna
manera “nativa”. Esta concepcion ha sido cuestionada dentro de los STS, principalmente
desde la perspectiva feminista, y creo que lejos de representarme un problema, resulté una
ventaja o al menos algo aprovechable, como también lo menciona la médica y filésofa
Marcia Villanueva en su autoetnografia “Somos médicos, no Dioses” (Villanueva Lozano,
2019). Ser nativa me permitié moverme con naturalidad dentro del laboratorio y establecer

relaciones con sus integrantes a partir de una sociabilizacién compartida.

Este tipo de metodologia cualitativa plantea el desafio de elegir el rol que se desea
tener como productoras y productores de conocimiento. El tipo de respuestas que
obtengamos dependeréd de las preguntas que nos hagamos, de cémo nos aproximemos a sus
respuestas y de las herramientas que utilicemos para obtener la informacion. Mi trabajo y
mi posiciéon como productora de conocimiento proviene de la perspectiva de los Estudios
Filosoficos y Sociales de la Ciencia que considera que la produccién de conocimiento

cientifico es politica.

7 Mas detalles sobre esta discusion se puede leer en mi tesis de maestria (Rodriguez M. A., 2016, pags. 91-93).



Es importante mencionar que durante mis estudios de posgrado comparti con mis
compafieras y profesoras la preocupacién por como debiamos acercarnos al campo, cémo
definir el campo de estudio y qué posicion politica adoptar en nuestros trabajos como
productoras de conocimiento. Esa preocupacion sirvié como guia para organizar cursos,
seminarios, coloquios e inspir6 muchas pléticas formales e informales. Una de nuestras
principales motivaciones provenia de los trabajos de Donna Haraway, en particular su
conocido texto “Situated Knowledges: The Science Question in Feminism and the Privilege
of Partial Perspective”(1988), en el cual la autora nos invita a alejarnos de la pretensiéon de
hablar desde ninguna parte, desde una postura lejana, neutral, con pretensiéon de
objetividad, y en lugar de ello nos recomienda tomar posicion o situarnos en nuestro trabajo
de campo mediante un ejercicio doble en el que situarnos a nosotras mismas sea también
situar nuestro objeto de estudio. Pero no basta con esto; ademas, es necesario reconocernos
como sujetos politicos. Pensando en esto, no puedo dejar de mencionar el comprometido,
profundo y cuidadoso ejercicio realizado por mi colega Maria Torres en el coloquio
“Investigaciones en conflicto. Cémo hacer y pensar lo politico desde los Estudios de la
Ciencia y la Tecnologia” y su extraordinaria tesis “ADN Ciudadano. Autoorganizacion
forense y tecnociencia ciudadana en México” (Torres Martinez, 2020). Marfa “intenta
imaginar (y ejercer) una escritura instanciada en el cuerpo”, que pueda ser el motor de
debates politicos afectivos dentro y fuera de la Universidad. Esto provocé innumerables
debates y charlas en las que reflexiondbamos sobre cémo sentirnos y posicionarnos en el
campo, en nuestra investigacion y con las personas con las que interactuabamos. En su tesis,
Maria reflexiona sobre como ubicarse ella misma y a su trabajo en “un campo/territorio”
lleno de cuerpos ausentes, como lo son las ciencias forenses en México (Torres Martinez,
2020). Quiza por mi formacién, yo no me sentia alejada del campo. En realidad, sentia que
mi campo de estudio me recibia practicamente con los brazos abiertos. Sin embargo, gracias
a la gran cantidad de trabajos de autoras feministas dentro y fuera de los STS y a que Maria
siempre me empujo a pensar un poco mas all4, me senti comprometida a traspasar esa
familiaridad y cuestionarme sobre la posicién politica que yo misma adoptaria en el
“campo”. Mas alla de la similitud y familiaridad que experimenté con las personas del
campo o territorio (como lo define Maria Torres) que estudié, lo habitaba de manera
diferente a como lo hacen los integrantes del Banco de Tumores. Parte de este proceso de

situarme en mi rol como etnégrafa involucré identificar como mi forma de habitar el mundo



en general y mi campo de estudio en particular esta atravesada por privilegios, condiciones
de sexualidad, género, clase y raza (Torres Martinez, 2020) Siguiendo a Maria, intenté hacer
un trabajo que reconociera esto y que fuera respetuoso de los lugares y personas que me

recibieron durante el periodo en el que realicé esta etnografia.

La vida diaria del Banco de Tumores del INCan

Mi estadia en el Banco de Tumores fue planificada con su coordinadora, la Dra. Ruiz-Godoy.
Luego de varias platicas, acordamos que acompafiaria a cada uno de sus integrantes en sus
actividades diarias durante un periodo de tiempo (al menos dos semanas). En un primer
momento, cuando presenté mi plan de trabajo y expliqué mi investigacion, la Doctora
entendi6 que, por la afinidad de mi investigacién con las dreas sociales, mi principal interés
serfa la toma de consentimiento informado. Creo que esto tenia que ver con que, entre otras
razones, ella no consideraba que hubiera mucho de “social” en el Banco de Tumores. Poco
a poco, después de dias y semanas de compartir largas jornadas en el Biobanco, logré
congeniar muy bien con todo el personal del Biobanco e inclusive, al hablarles sobre mi
interés en las dindmicas de poder y autoridad en la practica cientifica, se llegaron a generar

platicas y debates muy interesantes.

Dicen Stephens y Lewis que, “Las etnografias de laboratorio se benefician de prestar
atencion a los ritmos del trabajo diario, las rutinas, los movimientos y flujos de materiales,

las transformaciones y transiciones de barreras y limites” (Stephens & Lewis, 2017, pag. 10).

Esta fue la clave que me permitié gradualmente encontrar y seguir los hilos que unen
al espacio de laboratorio que alberga el Banco de Tumores del INCan con una miriada de
personas en distintas situaciones, algunas de ellas terribles, como la del joven que,
acompafiado por su padre, esperaba que lo llamaran en la sala de espera del INCan, y que
tiempo después yacia en el quiréfano, anestesiado, sometido a una orquiectomia, mientras
la enfermera del Banco de Tumores, Ade y yo, esperabamos ansiosas la pieza extraida para
ingresarla al Banco de Tumores. El Biobanco también estd vinculado con otras personas,
como la recién nombrada Ade, quien viajaba todas las mafianas casi dos horas desde

Ecatepec (donde su esposo la observaba por la ventana mientras partia para asegurarse de



que no le ocurriera algo malo) hasta el sur de la Ciudad de México para trabajar en la “caza"
de muestras para el Biobanco. Se vincula también con personajes clave de la historia
cientifica y politica de México, como el Dr. Manuel Velasco Suérez, el llamado “padre de la
bioética” en México, que usaba su crédito como cientifico para dar legitimidad al régimen
priista a cambio de apoyo para la creacion de instituciones cientificas. El Biobanco también
estd relacionado con investigadores e investigadoras ansiosas por publicar articulos
cientificos para mejorar su posicion en el Sistema Nacional de Investigadores (SIN), y con
cirujanos, cirujanas, patélogos y patélogas que negocian la obtenciéon de muestras tumorales

a cambio de un lugar en la lista de autores del articulo a publicarse.

Seguir al personal del Biobanco en sus rutinas laborales implicaba que los dias de
trabajo comenzaban muy temprano, entre las 7:30 y 8:00 de la mafiana. Me levantaba entre
las 5 y 6 de la mafiana y recorria una distancia de casi 15 km para llegar al INCan (entre 30
minutos y una hora de tiempo de traslado, dependiendo del tréafico). Primero tenia que
pasar por la sala de espera del hospital, todos los dias atestada de personas que, con cara de
confusién, iban y venian sin estar seguras de estar en el lugar adecuado. Las miradas de
algunos eran de desolacion, otras de enojo;, muchos miraban con ojos vidriosos una
television que estaba permanentemente prendida y cuyo sonido interrumpia sus voces
entrecortadas y dificultaba escuchar cuando las enfermeras llamaban a los pacientes,
generalmente por sus apellidos. Pasando ese frenesi, me esperaba el silencio del Biobanco.
Alli estaba la enfermera Ade, sentada frente a la computadora, repasando minuciosamente
las cirugias programadas para ese dia. Yo me unia a ella en esa tarea y anotaba casi
mecanicamente todo lo que ella me dictaba, diagnésticos clinicos, coordenadas de ubicacién
de tumores y centimetros para determinar su tamafio, historial de medicamentos y edades
de pacientes, entre muchos otros datos. En ocasiones, esa actividad era interrumpida para
ir a buscar alguna pieza quirtrgica a los quiréfanos que estaban detras del biobanco. Dada
mi falta de experiencia en el contacto con pacientes oncolégicos, no pude haber anticipado
que la extracciéon de un tumor de mandibula implicaria encontrarme con una persona con
la piel del rostro completamente removida, o que quiza podria identificar en la camilla a
alguien con quien me habia encontrado horas antes en la sala de espera, o que la enorme
pieza de tejido colocada debajo de la campana de extraccién para que un patélogo o

patéloga tomara una porcién milimétrica y se la diera a Ade seria un tumor de mama. Ade



después prepararia esa pequefia muestra para preservarla en el ultracongelador y asi
sumarla al acervo de més de 7348 muestras que estan al resguardo del Biobanco. Fueron

periodos de mucha confusion y angustia para mi, en los que desarrollé una gastritis severa.

El lema del Banco de Tumores del INCan es “Ser la base de la investigacion
Biomédica”. Sin embargo, de las muestras preservadas en el biobanco, sélo el 10% fue
requerida por investigadores e investigadoras entre 2007 y 2018. Como me dijo el Dr.
Marcelo, ex director de investigacion, cuando mencioné el tema de la disputa por las
muestras: “;Cudl disputa? Si nadie usa muestras de pacientes en sus investigaciones” (Dr.
Marcelo, comunicacién personal, 15 de octubre 2020). Esto era cierto, casi nadie usaba las
muestras del Banco de Tumores. Pero de acuerdo con lo que vivi, observé y mostraré en esta
tesis, si existe una disputa dentro del INCan por el control y uso de las muestras. En esa
disputa participan con ventaja los investigadores e investigadoras de mds poder en la
institucion, mientras que otros investigadores e investigadoras pierden la posibilidad de
utilizar muestras para sus investigaciones, al grado de que ni siquiera consideran usarlas.

El mismo Dr. Marcelo abri6 la entrevista que sostuve con él con las siguientes palabras:

Yo diria que la investigacion funciona en un sistema jerdrquico de poderes, en donde
el investigador esta en...una rueda de la fortuna donde sube y puede hacer cosas y
cuando baja puede hacer pocas cosas, y digo algunos porque otros estdn afuera

directamente (Dr. Marcelo, comunicacién personal, 15 de octubre 2020).

Esta investigacion es en gran medida un esfuerzo por comprender los escenarios en
los que ocurren el uso y el no uso de las muestras bioldgicas preservadas en dos biobancos,
siempre con la mirada puesta en las dindmicas de poder y autoridad. Se trata de un trabajo
constante de ida y vuelta entre los datos recogidos en el trabajo de campo, la bibliografia y
la teoria existente, para reconocer y analizar estos escenarios, y cuestionar supuestos

tedricos ya establecidos (Sandberg & Alvesson, 2011).

Esta tesis no pretende ser una descripciéon exhaustiva de las circunstancias en las que
operan los biobancos en México. Tampoco pretende hacer cdlculos o mediciones exactas,
dar explicaciones tnicas, lineales y cerradas. A partir del encuentro con el “otro” (con “otro”
me refiero a cualquier tipo de actor/actante humano o no humano) (Latour, 1987), busco

construir significados, caminos que permitan comprender cémo se manifiestan en los



biobancos analizados ciertas dinamicas de poder que también desempefian un papel en
otros escenarios. Cuando digo esto, pienso principalmente en el cuestionamiento que hago
de la popular concepcién de los Comités de Etica como organismos defensores de los
derechos de los pacientes. Como pretendo mostrar en este trabajo, el funcionamiento de

estos comités no conduce necesariamente, al cumplimiento de ese objetivo.

Escribiendo la historia

El trabajo etnogréfico que sirvi6 de base a esta investigacién requirid, por supuesto, de un
procesamiento para transformar los registros de las observaciones, datos, entrevistas etc.,
en un texto, una historia o relato. La sistematizacion de todos los documentos, especialmente
las notas de campo y las entrevistas fue hecha mediante un trabajo de codificaciéon manual
y utilizando también el programa Atlas Thi v8. La investigacién se centra principalmente
en el Banco de Tumores del INCan y lo utiliza como escenario o ventana para arrojar luz
sobre la forma en la que el poder y la autoridad participan en el sistema de investigacion
cientifica en México. Este trabajo reconoce que los biobancos se ubican en la interseccién
entre la ciencia, la sociedad, el mercado, el estado, la ética y las leyes. En los tiltimos cuarenta
afos, los biobancos se han convertido en uno de los actores mas relevantes para la
biomedicina y la biotecnologia, al prometer generar grandes beneficios para la salud, la
medicina y el diagnoéstico, ademas de contribuir al desarrollo de importantes mercados
econdmicos. En México los biobancos se encuentran en proceso de conformacién y atin no
terminan por articularse con estos grandes mercados econémicos. Sin embargo, existe otro
tipo de mercado de gran importancia para todas las personas que realizan investigacién y

que no es considerado generalmente por la literatura.

El tema central de este trabajo es como el mercado de investigacion se articula con la
productividad que poseen las muestras y la acumulacion de capital cientifico para influir en
la forma de hacer investigaciéon en México. El andlisis parte de la propuesta de Waldby y
Mitchel sobre la economia de los tejidos, su productividad y biovalor (Waldby & Mitchel,
2006). Propongo que las muestras biolégicas tienen una productividad asociada a los
productos cientificos que se derivan de ellas, como publicaciones, tesis, formacién de

recursos humanos. Estos productos tienen un valor particular en el sistema de investigacion



de la ciencia en general y de México en particular. Recupero el concepto de capital cientifico
de Bourdieu y el sentido que le otorgan Latour y Woolgar, y propongo actualizarlo para
considerar el papel que desempefa el poder (control de recursos materiales, humanos y
posiciones jerarquicas) y su distribucién desigual en las practicas cientificas. El concepto de
capital es Gitil porque ayuda a pensar la diferencia de poder entre grupos e individuos dentro
de un mismo espacio social, y permite identificar las disputas en las que participan para
acumular capital, que en el caso del INCan se refleja en la disputa por obtener muestras
biolégicas. Estas disputas estdn intimamente relacionadas con el sistema encargado de
otorgar valor a los productos derivados de las muestras biolégicas, en este caso,
principalmente el Sistema Nacional de Investigadores (SNI) del Conacyt. Los cientificos que
poseen un gran capital cientifico ocupan posiciones de privilegio que les permiten modificar
las reglas del juego a su favor. Por ejemplo, pueden llegar a controlar la composicién y el
funcionamiento de los Comités de Etica en Investigacién y los Comités Cientificos, en donde
se decide cudl investigacion se hace y cuél no. La contraparte son los cientificos y cientificas
con poco capital cientifico, que tienen mas dificultades para acceder a los recursos (como las
muestras biolégicas) que necesitan para sus investigaciones en un campo cientifico

estructurado por un conjunto de reglas impuestas por los que tienen mayor capital.

En el primer capitulo de esta tesis analizo la gran infraestructura que necesitan los
biobancos, incluyendo la gran red de relaciones sociales necesarias para sostener su
funcionamiento. Especialmente, me interesa analizar la fragilidad de la infraestructura que
sostiene a los biobancos, y ubicarla en el contexto social, cientifico y legislativo de México.
El Biobanco del INCan no sélo necesita contar con ultracongeladores de altima generacién,
mesas de extraccion estériles y robots extractores de dcidos nucleicos; también requiere que
sus integrantes recorran pasillos, quiréfanos y consultorios a la “pesca” de muestras
bioldgicas, frecuentemente disputdndoselas a patélogos, patélogas y personas que realizan
investigacion. En este capitulo, siguiendo a autores como Soraya De Chadarevian y Bruno
Strasser, pretendo mostrar y analizar “la cultura hibrida” (entre la tradiciéon de las

colecciones de la Historia Natural y la tradiciéon experimental) de los biobancos.



En el capitulo dos me adentro en las actividades diarias del Banco de Tumores del
INCan, teniendo en cuenta que las principales funciones del INCan son atender a los
pacientes que recibe y realizar investigacion, para lo cual cuenta con una amplia planta de
investigadores e investigadoras. En teoria, el recurso mds importante de estas
investigaciones son las muestras de tejidos que se obtienen de los pacientes que asisten al
INCan. Dichas muestras adquieren valores diferentes tanto para el Banco de Tumores como
para las personas que hacen investigacion en el INCan. El control de las muestras es
disputado entre las personas que realizan investigacion en el INCan y el propio Banco de
Tumores porque son fundamentales para los intereses particulares/académicos de los
investigadores e investigadoras. Tener el control sobre las muestras facilita la publicacion
de articulos, la direccion de tesis, la obtencién de ascensos en el SNI e incluso en el desarrollo
de patentes. Mi propuesta consiste en considerar que existe un “mercado de la
investigacion”, asociado con un sistema de acumulacién de capital cientifico, en el cual las
muestras son utilizadas como una especie de mercancia o materia prima que sirve para
acumular y sostener el capital cientifico de las personas que hacen investigacién. Este
argumento se construye sobre los andlisis econémicos realizados por Catherine Waldby y
colaboradores (Waldby, 2002) (Waldby, 2014) (Waldby & Mitchel, 2006) en torno de la
“economia de tejidos”. La diferencia con estas investigaciones es que, a través de mi
etnografia, muestro que en esos analisis de los grandes mercados de productos cientificos
no se toma en cuenta el papel que desempefian los mercados de capital cientifico que operan

durante el proceso de investigacion, pero que estan conectados con esos grandes mercados.

En el capitulo tres presento uno de los hallazgos mas significativos de esta
investigacion, el hecho de que las muestras bioldgicas preservadas en el Banco de Tumores
se encuentran subutilizadas. Esto pone en cuestionamiento el papel del Biobanco como
principal proveedor de muestras de los proyectos de investigacion del INCan. En este
capitulo analizo la compleja relacién entre el capital cientifico, el sistema de investigacion
mexicano y el Banco de Tumores. También estudio las tensiones que se producen cuando
principios morales de diferentes tradiciones de la practica de coleccionar entran en conflicto
con las précticas de biobanking actuales. Para comprender la subutilizacion de las muestras
del Banco de Tumores, no basta con considerar las tensiones entre diferentes principios

morales; es necesario considerar al Banco de Tumores como parte de una institucién inscrita



en (y afectada por) el sistema de organizacién de la ciencia en México. Con este objetivo,
propongo una readaptacion del concepto de capital cientifico de Bourdieu (1986) de manera
que incorpore las caracteristicas particulares del sistema cientifico mexicano.

Finalmente, en el capitulo 4 analizo el papel del Comité de Etica en Investigacién y
el Comité Cientifico del INCan, que tienen la tarea de revisar y autorizar o desautorizar
cualquier tipo de investigacién que se realiza en la institucién. Con frecuencia, las personas
que realizan investigacion en el INCan asocian la dificultad de usar muestras biolégicas en
sus investigaciones con el proceso de evaluaciéon de sus proyectos de investigacion, y
mencionan que los mecanismos de evaluacion de los dos comités podrian responder més al
interés personal de sus integrantes que a otra cosa. En este analisis no sélo considero los
contextos regulatorios en los que funcionan dichos comités en México, también trazo un
recorrido histérico de los contextos nacionales e internacionales en los que surgieron estos
comités, al tiempo que se desarrollaba y consolidaba la bioética como una nueva disciplina,
principalmente en los Estados Unidos.

En México se ha desarrollado una superestructura institucional y burocratica que
pretende promover el “establecimiento de una cultura de la bioética en salud e
investigacién”, cuyo brazo ejecutor son casi exclusivamente los Comités de Etica, y su
herramienta principal es el consentimiento informado. Esto es problemaético porque en las
instituciones de salud e investigacién, dichos comités podrian estar funcionando como sitios
de poder dominados por los investigadores y las investigadoras que poseen maés capital
cientifico. Esto podria influir sobre el uso de muestras biolégicas, permitiendo el acceso a
unos y restringiéndolo a otros, e influir también, en funcién de intereses personales, en el

tipo de investigacion que llega a realizarse.



Capitulo N°1- Biobancos como infraestructura

Los biobancos son generalmente presentados como laboratorios altamente sofisticados que
buscan servir de base para la investigacion biomédica de frontera, permitiendo que las
enfermedades se traten de manera individualizada (pero con repercusiones a nivel
poblacional) gracias a los descubrimientos de la investigacion genémica. Los biobancos
suelen ser considerados como ejemplo del éxito de la tradicion experimental y de la llamada
revolucién molecular o biotecnolégica. A simple vista, el objetivo de los biobancos parece
sencillo; preservar muestras de diferentes tejidos en condiciones estandarizadas. Sin
embargo, veremos que para que esto ocurra es necesaria una infraestructura compleja que
incluye una red de relaciones sociales que sostengan su funcionamiento. Los biobancos no
sOlo necesitan ultracongeladores de tltima generacién, mesas de extraccion estéril y robots
extractores de dcidos nucleicos; también requieren que sus integrantes recorran pasillos,
quiréfanos y consultorios a la “pesca” de las muestras, frecuentemente disputandoselas a
patdlogos, patélogas y personas que realizan investigacion. Uno de mis objetivos en esta
tesis, siguiendo a autores como Soraya De Chadarevian y Bruno Strasser (2011), es dejar en
claro que los biobancos son “estructuras hibridas” conformadas por la articulacién de
practicas pertenecientes a la tradicion de las colecciones y la tradicion experimental. De la
relacion entre ambas practicas surgen conflictos relacionados con los sistemas de valores y

las economias morales asociadas a cada tradicién.

Coémo veremos en este capitulo, los biobancos requieren de grandes infraestructuras que
impican una gran inversién material y de una gran red de relaciones sociales que permita y
sostenga su funcionamiento. Moodley y Singh dicen que "los biobancos estdn ubicados
precariamente en la interseccion de la ciencia, la genética, la genémica, la sociedad, la ética,
las leyes y la politica” (Moodley & Singh, 2016, pag. 1). Esta idea de precariedad nos habla
de que la infraestructura material y social de los biobancos es fragil y porosa (Argudo-Portal
& Domenech, 2021). Recientes publicaciones como las de Stephens y Dimond (2015a y
2015b), que analizan el caso de un biobanco que terminé por cerrar después de anunciar el
inicio de sus operaciones con bombos y platillos, arrojan luz sobre esa idea. También esta el

caso de un grupo de biobancos en Espafia que no lograron cumplir con las expectativas que



se impusieron en un principio y tuvieron que redefinirlas para seguir funcionando (Argudo-
Portal & Domeénech, 2021). Esta idea de la precariedad de los biobancos sirve de guia para
el andlisis que realizo en este capitulo de los aspectos materiales y sociales de la
infraestructura del Laboratorio Nacional Biobanco (LNB) y del Banco de Tumores del

INCan, situados en el contexto social, cientifico y legislativo de México.

1.1 Los biobancos a escena. Dos biobancos mexicanos.

Desde hace treinta afios aproximadamente, los biobancos han desempefiado un papel
central en la investigacion cientifica en areas de salud, alimentacion, medio ambiente y
ciencias forenses (Lacunaza & Nuifiez, 2020), (Fuente Externa, 2022) (CyTA-Leloir, 2022),
(Bandioli, 2019), (Irais, 2021). Sin embargo, los biobancos forman parte de la larga tradicién
de las colecciones de materiales bioldgicos que se construyeron con fines cientificos y
econdmicos. En los siglos XVI, XVII y XVIII, en Europa, se crearon grandes colecciones de
especimenes provenientes de diferentes paises, que fueron organizadas en museos,
gabinetes y jardines botdnicos. Desde entonces, las précticas de recolectar y coleccionar,
entendidas como la apropiacion de objetos “exéticos” o la agrupaciéon de objetos
considerados especiales, han cambiado en funcién de lo que se colecciona, para qué se
colecciona y cémo se colecciona (Parry, 2004). Una de las formas que toman estas colecciones
en la actualidad son los biobancos, en donde se preserva material biol6gico junto con sus

datos clinicos para luego ser utilizados, principalmente, con fines de investigacion.

A grandes rasgos, los biobancos forman parte de la gran narrativa del progreso
cientifico, en la que la tradicién experimental fue la gran estrella durante el siglo XX, y la
revoluciéon molecular vino a confirmar “el triunfo de la experimentacién en las ciencias
biomédicas” a fines del siglo XX y principios del XXI (Strasser B. J., 2006, pag. 106), (Kohler
R.,2007). A los biobancos se los considera actores centrales de la revolucioén biotecnolégica,
la medicina personalizada, la revolucién genética y la ciencia de los datos. Se los muestra
como laboratorios stiper sofisticados, con robots que guardan muestras en salas gigantescas
acondicionadas con ultracongeladores, los cuales a su vez estdn conectados a soportes
informéticos que se encargan de recolectar y guardar informacién que luego podria ser

utilizada en el desarrollo de vacunas, medicamentos especificos o tecnologias que ayude en



el diagnoéstico y tratamiento de graves enfermedades. La literatura especializada presenta
a los biobancos como infraestructuras absolutamente fundamentales para la investigacion
que deriva en tratamientos directamente aplicables a cada individuo (medicina traslacional
y enfermedades como cancer) (Catchpoole, 2017).Generalmente se considera a los biobancos
como parte de una diciplina especializada, emergente, que requiere el desarrollo de nuevos
estindares y procedimientos. La coleccion sistemética de tejidos humanos para ser
utilizados en la investigacion suele presentarse como parte de una nueva estrategia en la
investigacion biomédica que, por lo tanto, requiere nuevas estructuras de manejo dentro de
las instituciones cientificas. Como veremos, esto es en parte cierto, pero el desarrollo de
colecciones con el objetivo de obtener conocimiento es algo que data de los siglos XVII y

XVIII principalmente bajo la tradicion de la Historia Natural.

Karin Tybgerj, quiso mostrar la relacién entre los biobancos y las colecciones
montando una exhibicién en el museo Médico de la Universidad de Copenhague a la que
titulé “The body collected” (Tybjerg, 2016) (Tybjerg, 2015). Esta exhibicién se mont6 con
especimenes que incluian un Gtero con un feto de 8 meses, siameses compartiendo érganos,
esqueletos de diferentes tamafos, dedos con sus terminales nerviosas, pulmones repletos
de tumores malignos, recipientes con bloques de parafina provenientes de diferentes tipos
de tejidos, placas con células y una caja con varios criotubos que contenian sangre y otros
tejidos cubiertos de una capa fina de hielo. Méas alla del evidente cambio de escala en la
forma de estudiar el cuerpo humano, Tybjerg nos recuerda en esta exposicién que un
biobanco es una coleccién y que el arte de colectar sigue siendo central para generar

conocimiento en la medicina o la biomedicina (Tybjerg, 2015).

El siglo XVIII se caracteriz6 por el gran nimero de expediciones que se realizaron,
principalmente desde Europa a América y Asia, con el objetivo de concentrar en colecciones
los especimenes dispersos por el mundo y asi poder organizarlos sistematicamente,
compararlos, identificarlos y ubicarlos dentro de un sistema teérico. Coleccionar era una de
las actividades centrales de las expediciones que se realizaban con aval institucional como
parte de un plan que incluia instrumentos, reglas, métodos y controles de calidad (Kohler
R.E., 2006), (Findlen, 1996). La creacién de museos fue una forma de manejar o de concentrar
una gran cantidad de materiales y lograr formas de comunicaciones mas sistematicas y

eficientes (Findlen, 1996). Colectar era una forma de “mantener el control sobre el mundo



natural” (Findlen, 1996, pag. 4). Una de las consecuencias directas de estas colecciones fue

la obtencién de una “gran cantidad de informacion” (Strasser B. J., 2014) (Strasser B. J., 2010).

Como estudiaremos en detalle en los préximos capitulos, las personas que realizan
trabajo de biobanking, o los “biobanqueros”, como les gusta llamarse, pasan gran parte de
su tiempo en actividades que estdn muy relacionadas con las de la tradicién de la Historia
Natural, como recolectar muestras, clasificarlas, describirlas, nombrarlas y preservarlas.
Para Bruno Strasser, en los biobancos se sostiene una especie de “cultura hibrida” que
combina practicas experimentales y practicas de coleccion (Strasser B. J., 2005, pag. 28). Es
importante enmarcar a los biobancos en la tradiciéon de las actividades relacionadas con la
Historia Natural, como la de colectar, para que sea mas facil comprender los diferentes

valores, normas y précticas que se ponen en juego y en conflicto en los biobancos dia a dia

(Strasser B. J., 2006).

Argudo-Portal y Domenech proponen entender a los biobancos como un “régimen”,
es decir, como el establecimiento de modos particulares de llevar a cabo las distintas
préacticas de biobanking, que estdn determinadas por una serie de factores como el marco
legislativo, la actuaciéon del comité de ética y el comité cientifico, los procedimientos del
laboratorio y otras précticas informales. Pensar en regimenes permite considerar que las
relaciones y practicas que se llevan a cabo dentro de los biobancos son permeables a otras
préacticas, como las de coleccionar (Argudo-Portal & Domenech, 2021). Esta forma de
entender los biobancos se enriquece todavia mds si se combina con el andlisis de su
economia moral, es decir, de los valores que subyacen a las practicas de la “cultura hibrida”
del biobanking y cémo entran en conflicto los sistemas de valores caracteristicos de las

tradiciones que configuran esa economia morals.

Teniendo en cuenta lo anterior, no es lo mismo analizar los valores que sostienen un
biobanco de poblaciones (Mitchell & Waldby, 2010), un biobanco que depende del sistema
de salud britanico como el UK Biobank (Busby & Martin, 2006), un biobanco de un hospital
nacional de una nacién en vias de desarrollo (como el caso del banco de tumores del INCan),

o un biobanco de un hospital universitario en un estado de la Reptiblica Mexicana (como el

8 El concepto de economia moral que fue utilizado por primera vez por E.P. Thompson y se define “como el sistema de valor
que subyace a practicas especificas de intercambio”. Este concepto ha sido incorporado a los estudios de la ciencia y utilizado
de diferentes maneras (Strasser B. J., 2006, pag. 109).



Laboratorio Nacional Biobanco). Lo central en mi trabajo sera analizar como los valores de
las practicas de coleccionar, junto al resto de los valores de las practicas involucradas en el

biobanking, se articulan para configurar a los biobancos que estudiaré en este trabajo.

El Dr. Hugo Barrera Saldafia, director del Laboratorio Nacional Biobanco (LNB) de
la Universidad Auténoma de Nuevo Leén (UANL) me dijo por qué considera necesario un
biobanco institucional en los sitios donde se realiza investigaciéon biomédica. En su opinién,
el biobanco institucional ofrece ventajas respecto de las colecciones individuales que por
afios las personas que realizan investigacion han acumulado en sus congeladores. Este tipo
de resguardo de las muestras de pacientes que se utilizan para la investigacion suele ser
muy descuidado. Se acumulan cajas que contienen tubos de muestras apenas rotuladas con
marcadores que suelen borrase con el tiempo y cuya legibilidad depende en buena medida
de la claridad de la letra de quién rotul6 el tubo. Las colecciones resguardadas de esta
manera suelen no contar con ningtn tipo de sistemas de control y de regulacién de la
corriente eléctrica frente a posibles cortes de luz. En ocasiones las colecciones pueden
guardarse en termos de nitrégeno liquido y esto suele requerir de un control diario del
volumen de nitrégeno, asi como tener asegurado un buen sistema de provisiéon de
nitrégeno, lo cual suele ser costoso. Para el Dr. Barrera Saldafia estos problemas no son
menores y afectan a muchos laboratorios. Saldafia considera que un biobanco institucional
beneficia a todos y todas los investigadores en investigadoras de la institucion al poder
contar con utracongeladores de -80°C donde las muestras bioldgicas se preservan en
6ptimas condiciones. Debido a que estos ultracongeladores suelen ser muy costosos y
resulta casi imposible instalar uno por cada laboratorio que realice investigacién en una
institucién, tener un biobanco con ultracongeladores a los que accedan todos los
investigadores e investigadoras de la institucién es més préctico y econémico. Saldafia
considera que dado el gran trabajo que demanda la recoleccién de muestras, es necesario
tomar todos los recaudos necesarios para evitar que las muestras se echen a perder en el
primer corte de luz o queden extraviadas en un rincén del congelador sin que se pueda
saber que contenia ese tubo. Para el Dr. Barrera Saldafa, la salida l6gica a todos estos
inconvenientes era instalar un biobanco institucional con ultracongeladores adecuados y
con las condiciones de seguridad necesarias para preservar de manera adecuada las

muestras, de todas las personas que realizan investigacién en la institucién. Una vez que el



Dr. Barrera Saldafia logré instalar el Biobanco en la UANL, el siguiente desafio era que los
investigadores e investigadoras accedieran a preservar las muestras en él y no en sus

propios laboratorios.

Las personas que realizan investigacion suelen ser muy celosas de sus muestras y no
acostumbran a compartirlas con otros investigadores e investigadoras. Las consideran de su
propiedad, ya que de ellas obtienen productos cientificos como articulos, publicaciones,
patentes de medicamentos o nuevos tratamientos. Este es uno de los valores fundamentales
de la tradicién experimental, el de la propiedad intelectual, el cual se enfrenta directamente
con la economia moral de las colecciones en donde una coleccion cobra valor si contiene
muchos especimenes (que generalmente deben ser cedidos o intercambiados entre
cientificos y cientificas). El LNB se presenta como un biobanco institucional que le brinda
servicio de preservaciéon de muestras y colecciones a los investigadores e investigadoras;
cada persona que realiza investigacion podria guardar “sus” muestras bajo los estandares
de calidad del biobanco. El LNB, al momento de mi visita en el 2017, no cobraba a los
investigadores por este servicio, pero pensaba hacerlo en un futuro. En la pagina actual del
LNB figura que, por ejemplo, almacenar suero y plasma durante un afio a -80°C tiene un
costo de cien pesos, almacenar ADN y ARN a -80°C también tiene un costo de cien pesos
por afio, en tanto que deteccién y genotipado del virus del papiloma humano de alto riesgo

tiene un costo de novecientos pesos (Universidad Auténoma de Nuevo Leén (UANL), 2022)

En cambio, las premisas de funcionamiento del Banco de Tumores del INCan son
totalmente diferentes a las del LNB. Si bien comparten la idea de un biobanco institucional,
el INCan presenta al banco de tumores como el responsable de almacenar las muestras de
todos los pacientes que ingresan al INCan por primera vez. La idea es ser la plataforma de
muestras biol6gicas para la investigacién biomédica que se realiza en la institucion (tal como
lo anuncian en el curso de capacitaciéon que realizan anualmente). La idea fundamental es
centralizar las muestras de todos los pacientes que ingresan al INCan bajo un mismo
protocolo de recoleccién y preservacion, para que el investigador o investigadora pueda
solicitarlas al Biobanco. Para utilizar las muestras almacenadas en el banco de tumores es
necesario que cada investigador o investigadora presente un proyecto de investigacion que
debe estar evaluado y aprobado por el Comité de Etica en Investigacion (CEI) y el Comité

Cientifico (CC). Este sistema parece no convencer a muchos investigadores e investigadoras



del INCan que atn prefieren armar y conservar sus colecciones en sus laboratorios. El
modelo de funcionamiento del Banco de Tumores del INCan se enfrenta directamente con
uno de los principios fundamentales de la tradicion experimental, el de la autoria o

propiedad intelectual.

La coordinadora del Biobanco del INCan, la Dra. Ruiz-Godoy, me explicaba que
antes de la instalaciéon del Biobanco lo habitual para conseguir muestras era acudir con el
patdlogo o patéloga encargado del departamento de patologia, donde se preservan
generalmente en forma de taco de parafina todas las muestras de los pacientes del INCan?®
(M.L. Ruiz-Godoy, comunicacién personal,27 de octubre de 2017). El patélogo o patéloga
generalmente se mostraban dispuestos a facilitar dichas muestras y colaborar con el
investigador o investigadora, ya que de esta manera se aseguraba su participacion en las
publicaciones producto de la investigacién que utilizasen esas muestras. La Dra. Ruiz-
Godoy me explicaba los problemas de esta situacion de la siguiente manera: “El biobanco
es precisamente para evitar eso. Porque les pueden dar las muestras cuatro horas después
que se opero el paciente, después de una hora, se la puede dar con una biopsia en punch?0,
de mil maneras. Pero eso no esta estandarizado” (Dra. Ruiz-Godoy, comunicacion personal,

24 de agosto de 2018).

La coordinadora del Banco de Tumores, en entrevista, personal relata el caso de la
Dra. Susana que no queria colaborar con el biobanco y no permitia que los residentes a su
cargo tomasen las muestras como las necesita el biobanco!!. A consecuencia de ello, para la
Dra. Ruiz-Godoy, el biobanco ha dejado de recibir muestras de préstatas porque esta

patdloga las retiene y las cede a proyectos de investigacién con los que ella ya ha pactado

% En el departamento de patologia existe lo que muchos denominan banco de muestras. Estas muestras estédn preservadas en
su mayoria en forma de taco de parafina, una pequefia porcién de tejido embebido en parafina. Para poder recibir diagnéstico
y tratamiento en el INCan todos los pacientes deben bien traer su taco de parafina bien obtenerlo en el INCan. Es asi como se
realiza el diagnostico de la enfermedad de los pacientes. El problema radica en que la preservacion en parafina interfiere con
la calidad de la muestra, generalmente degradando su ADN, de manera que no es muy adecuada para realizar investigacion
con dichas muestras, especialmente utilizando técnicas de Biologia molecular.

10 La biopsia en punch o sacabocado es una forma de obtener muestra o material biolégico para su posterior andlisis. Se utiliza
un bistur{ hueco para obtener el material.

11 Esto lo explicaré en detalle en el proximo capitulo. De todas maneras, es ttil saber que las muestras del biobanco deben ser
tomadas por los residentes de patologia quienes dependen del patélogo o patdloga a cargo del departamento en los que se
divide la subdireccién de patologia. Una forma de negarse a trabajar con el biobanco es no permitiendo que los residentes
tomen las muestras en las condiciones que necesita el biobanco.



algtn tipo de participacion. De acuerdo con la Dra. Ruiz-Godoy esto ocurrié no solo con las

muestras de prostatas también con las de rifiones:

Ahora ya no fueron solo las préstatas, ahora también son los rifiones... Me dicen es
que rifién va para investigacion ;Cémo para investigaciéon? Eso nunca se ha hecho
en la historia de patologia del Instituto, ;por qué se lo llevan a investigaciéon? Ah, es
porque la patéloga estd haciendo un proyecto de rifién con el Dr. Cantd, que es de
investigacion, entonces esas son las cosas que no se deben de permitir (Dra. Ruiz-

Godoy, comunicacién personal, 24 de octubre de 2017).

¢Cual es la economia moral que el banco de tumores pareciera estar alterando? Si el
banco de tumores pudiera acceder a las muestras, como las de rifién o préstata, por ejemplo,
éstas estarian disponibles en condiciones estandarizadas, para cualquier investigador o
investigadora que las solicitara. El problema es que esto afecta directamente los intereses,
en este caso de la patdloga, que veria reducido su namero de publicaciones. El subdirector
de patologia, el Dr. Maldonado dijo que siempre hay una demanda sobre los Institutos
Nacionales de Salud con respecto a la produccién cientifica: “Al director general, el Dr.
Abelardo Meneses Garcia lo cuestionan para ver cuanto publica (el Instituto) cada afio. Es
algo que esta siempre bajo la lupa. Y él lo trasmite a los directores de drea y de los directores

de 4rea al resto del personal” (Dr. Maldonado, comunicacién personal, diciembre de 2017).

En México existe el Sistema Nacional de Investigaciéon (SNI) el cual otorga un
estimulo econdmico de acuerdo con la categoria que posea el investigador o investigadora.
Esto suele ser muy importante para las personas que realizan investigacion ya que es una
parte considerable del sueldo que perciben. Una de las principales exigencias del SNI es el
namero de publicaciones. Asi, el banco de tumores con su pretensiéon de acumular las
muestras y asegurar su disponibilidad para todas las personas que hacen investigacién en
la Institucién, amenaza directamente los intereses particulares tanto de la patéloga como del
investigador o investigadora que pact6 la entrega de muestras de pacientes. Una y otros
dejarian de tener la exclusividad sobre esas muestras, y la patéloga, especificamente, no
podria negociar la participacién en articulos de investigaciéon a cambio de ser quien
proveyera las muestras. Si la patéloga quisiera realizar investigaciéon con muestras para

obtener publicaciones, tendria que presentar ante el banco de tumores un proyecto de



investigacion, el cual tendria que ser evaluado por ambos comités (CC y CEI) como el de
cualquier investigador o investigadora que desee utilizar muestras de pacientes del

INCan?2.

El camino recorrido por el banco de tumores para convertirse en el biobanco
institucional fue totalmente diferente al del LNB. El primer intento de establecerse como
biobanco en el INCan se remonta al afio 1998, cuando sus instalaciones eran apenas una
pequenia habitacion utilizada generalmente por los patélogos y patdlogas como
transoperatorio'®. De acuerdo con la Dra. Ruiz-Godoy, con la venia del entonces subdirector
de patologia, el Dr. Abelardo Meneses Garcia, y junto a la Dra. Fatima, comenzaron a
recolectar y preservar muestras. En un primer momento se trataba solamente de muestras
de cabeza y cuello, ya que eran a las que ellas podian acceder en su rutina diaria de trabajo.
Por esos afios, gracias al apoyo y gestiones del Dr. Meneses Garcia y el Dr. Mohar (director
del INCan durante el periodo 2003-2013), se logré instalar en el transoperatorio, un
congelador de -80°C que parecia mas un “carrito de paletas que el biobanco que tenian en
mente” (asi se refirieron al primer ultracongelador tanto el Dr. Meneses Garcia, la Dra. Ruiz-
Godoy y la Dra. Fatima). Para la Dra. Ruiz-Godoy, el Dr. Meneses Garcia tuvo la brillante y
visionaria idea de comenzar a guardar las muestras de tumores a las que tuvieran acceso.
De acuerdo con el relato de la Dra. Ruiz-Godoy, ain no tenian en claro muchas cosas sobre
la conformacién de un biobanco y su funcionamiento, pero confiaban en la intuicién del Dr.
Meneses Garcia, quien afirmaba que preservar muestras seria importante para el futuro. La
coordinadora recuerda esos momentos como dificiles debido al poco apoyo con el que
contaban. La Dra. Ruiz-Godoy recuerda que hubo resistencia por parte de los patélogos y
patdlogas, que no estaban muy felices de compartir su espacio de trabajo (el transoperatorio)
con ese ultracongelador grande, ruidoso y que despedia mucho calor. Ademads, los
patologos y patblogas tampoco entendian bien para qué se iban a utilizar esas muestras que
se estaban guardando. Fueron pocas las muestras que pudieron juntar en este primer intento

de “biobanco”, unas 200, que terminaron flotando en el piso del transoperatorio en un

12 De acuerdo con el subdirector de patologia, el Dr. Maldonado todas aquellas personas que trabajan en el INCan y no estan
dedicadas exclusivamente a investigacién, como médicos y médicas clinicas. disponen de un dia a la semana para llevar a cabo
sus proyectos de investigacion.

13 Habitacion que se utiliza para diagnosticar las piezas quirdrgicas recién sacadas del quiréfano.



confuso evento que nadie sabe si fue causa de un corte de luz o de la desconexién intencional

del congelador, y cuyo resultado fue la pérdida de todas las muestras.

Desde ese momento, la historia que relatan los miembros del banco de tumores
parece saltar hasta el afio 2007, momento en el que el Dr. Meneses Garcia fue nombrado
director médico del INCan y el Dr. Mohar director general del INCan. En el organigrama
del INCan que figura en su pagina web, el banco de tumores depende directamente de la
direccién del INCan, lo que no es un dato menor, pues se trata de un movimiento de politica
interna fundamental que garantiz6 la instalacion del banco de tumores. El Dr. Maldonado,
director del drea de Patologia, relata que, desde el comienzo del biobanco, la iniciativa fue
apoyada y mantenida por el Dr. Meneses Garcia y de alguna manera lo ha sostenido a través
de los afios: “inicialmente desde la direccion médica y luego como director general del
INCan” (Dr. Maldonado, comunicacion personal, diciembre del 2017). Los diferentes cargos
que el Dr. Meneses Garcia ha ocupado en el INCan los ha aprovechado para desarrollar e
impulsar el banco de tumores y presionar para lograr su instalacién y funcionamiento. La
figura del Dr. Meneses Garcia es una presencia fuerte en la nueva torre de internacién que
a la entrada despliega sobre uno de los muros una leyenda de su autoria (ver Fig.1). Para el
Dr. Mohar?4, otro de los impulsores del banco de tumores y ex director del INCan, el banco
de tumores ya esta consolidado porque la institucién cuenta con fondos para protegerlo. El
Dr. Mohar recuerda los afios de inicio del biobanco y describe el trabajo que tomé ponerlo
en funcionamiento como “epopéyico”. Para el exdirector del INCan, este trabajo incluy6
“quemarle la cultura al cirujano”, es decir, hacerle entender al cirujano y al médico clinico

la importancia de tener muestras adicionales para la investigacion.

14 El Dr. Alejandro Mohar Betancourt fue director del Instituto de Cancerologia durante el periodo de 2003-2008, tiempo en
que el Banco de Tumores comenz6 a funcionar. Durante el mismo periodo, el Dr. Meneses ocup¢ la Direccion Médica del
Instituto.



1.2 Infraestructura de los biobancos en México

“Esto no es un biorepositorio, somos un biobanco” sentencié la coordinadora del banco de
tumores del INCan durante su seminario quincenal y mi primera visita al biobanco. La
intencion era dejar en claro que, a diferencia de los biorepositorios, el banco de tumores ha
desarrollado una gran infraestructura en equipos, materiales, procesos estandarizados y
relaciones con gran cantidad de personas para cumplir con el objetivo institucional de ser
los proveedores de muestras de calidad para la investigaciéon en el INCan. Para el director
del INCan, el Dr. Meneses Garcia, el banco de tumores da certeza de que las muestras que
se utilizan en investigacion han sido tomadas en las condiciones adecuadas, es decir, con un
consentimiento informado, por un patdlogo o patéloga, en un tiempo no mayor a una hora
y en una zona estéril. Estas muestras, ademds, cuentan con un diagndstico patolégico y son
conservadas en condiciones adecuadas para preservar su calidad, evitando la degradaciéon
de su ADN vy asi aumentar su vida ttil. Para el Dr. Meneses Garcia los biobancos le dan
valor a la investigacién de la Institucién, constituyen la base de la medicina personalizada
y dan la posibilidad de acumular una gran cantidad de informacion 1til para la biomedicina.
Para el director del INCan, los biobancos son especialmente ttiles para “el caso de

Latinoamérica” porque permiten aumentar la produccion en investigaciéon, ya que, en
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opinion del Dr. Meneses Garcia “Somos terreno virgen”, refiriéndose a que América Latina
es poco productiva en investigacion basada en sus propias muestras (Dr.Meneses Garcia,

comunicacién personal, 13 de junio de 2017).

En México dese hace un par de décadas existe un interés por parte del gobierno
nacional de apoyar y fomentar iniciativas que tienen la intencién, segtn el discurso oficial,
de “proteger el patrimonio genético mexicano”, es el caso de la creacién del Centro Nacional
de Recursos Genéticos (CNRG, 2012) y del Instituto Nacional de Medicina Genémica
(INMEGEN) (2004). Para Lucia, la técnica del Banco de Tumores y el Dr. Barrera Saldafia,
los biobancos estudiados en esta investigacion, apoyan este discurso ya que en entrevista
personal ambos afirmaron que los biobancos en México también son ttiles para preservar
el “genoma del mexicano”, y de esta manera aportan a las investigaciones internacionales
desde las “caracteristicas particulares” que tiene “el mexicano”. Este conjunto de iniciativas
puede entenderse mejor si se consideran como parte de una respuesta no solo del gobierno
mexicano sino también de la comunidad cientifica, a practicas histéricas de bioprospecciéon
realizadas principalmente durante la década de los 80 y 90 por instituciones ptblicas y
privadas, principalmente de los Estados Unidos. Estas campanas se realizaban con el
objetivo de buscar bioespecimenes en paises “subdesarrollados” o en “vias de desarrollo”
con el fin de encontrar principios activos para el desarrollo de diferentes farmacos (Parry,

2004).

El desarrollo de la gran infraestructura que sostiene a los biobancos en México
constituye también un esfuerzo por hacer al pais mas auténomo en investigaciéon. Como
veremos en detalle en los préximos capitulos, el banco de tumores del INCan ha
desarrollado una gran infraestructura para poder llevar a cabo su funcion, que va mas alla
de la cuestion edilicia, de los equipos y materiales del biobanco. Para su funcionamiento, el
banco de tumores depende principalmente de una red de relaciones que le permite realizar
sus actividades diarias. Yo me enfocaré en estudiar esas relaciones. Aunque estudiemos un
equipo, la muestra o el propio biobanco, nuestra investigacién siempre se trata de las
relaciones que lo sostienen (Star Leigh, 1999). Moodley y Singh (2016) consideran que los
biobancos se ubican “precariamente” en un contexto tinico y particular, generalmente “en
la interseccion entre la ciencia, la genética, la genémica, la sociedad, la ética y la politica”

(Moodley & Singh, 2016, pag. 1). En la literatura especializada y en la imagen publica, los



biobancos se presentan como grandes infraestructuras que sostienen la investigacion de una
institucién e inclusive de un pais. Pero como veremos en el desarrollo de toda esta tesis, esta
gran infraestructura es fragil, presenta grietas, se resquebraja y los estudios de caso que

analizo en esta tesis permiten hacer esto visible.

1.21 El banco de tumores

Como ya mencioné, el banco de tumores del INCan se presenta como la plataforma para la
investigacion biomédica, principalmente de la Institucién. Esto requiere del montaje de una
gran infraestructura, que va desde gestionar espacios fisicos, adquisicién de materiales,
equipos, personal para trabajar en el biobanco y toda una red de relaciones que permiten
que el biobanco intente todos los dias recuperar el mayor ntimero posible de muestras
biolégicas. Un dia, durante una de mis jornadas etnogréficas en el Banco de Tumores, se
acerc6 una investigadora para ver qué tan bien equipado estaba el biobanco. Reneé le dio
un pequeflo tour por las instalaciones resaltando especialmente los equipos de biologia
molecular con los que el Biobanco contaba porque sabia que esto seria lo que més atraeria a
la investigadora. Un termociclador?> para realizar la identificacion y amplificaciéon de
cualquier parte del genoma que se deseara. Un lector de concentraciéon de ADN y ARN
(nanodrop), un bioanalyzer capaz de reemplazar a la laboriosa electroforesis en gel de
agarosa o poliacrilamida, y un envidiable QIAcube (extractor automatico de Aacidos
nucleicos). Ademas del equipamiento basico, como refrigeradores, computadoras, balanzas,
centrifugas, medidor del pH (coloquialmente conocido como peachimetro), agitadores
electromagnéticos y microcentrifuga. La investigadora visitante parecié muy impresionada
con lo que Reneé le mostraba y se retir6 muy contenta con la promesa de realizar pronto
algun trabajo colaborativo. Esta situacién se repiti6é solo una vez mas en toda mi estadia.
Aunque pocos, esos eran los momentos en donde Reneé, la encargada del biobanco y la Dra.
Ruiz-Godoy, mostraban orgullo por el biobanco que habian logrado conformar.

Lamentablemente la mayoria de los equipos de biologia molecular (lo que representa una

15 Se trata de un equipo que realiza en un mismo experimento varios ciclos de variaciones de temperatura. Asi, se lleva a cabo
la Reaccién en Cadena de la Polimerasa (PCR) una de las técnicas més importantes de la Biologia Molecular. En el Banco de
Tumores se utiliza basicamente para verificar la calidad del ADN de las muestras preservadas.



fuerte inversién del biobanco) no eran utilizados muy frecuentemente, solo cada tres meses,

cuando se realizaba el control de calidad de las muestras preservadas?e.

En un pequefio papelito, Reneé me dibujé un croquis de las instalaciones del banco
de tumores en sus primeros afios, cuando se ubicaba en la torre vieja de investigacién, en
un espacio pequefio al final de unos laberinticos pasillos cerca de los viejos quiréfanos.
Después de la construccion de la nueva torre de internacién, al otro lado de la agitada
avenida San Fernando y conectada con la vieja torre mediante un moderno y elegante
puente, la Dra. Ruiz-Godoy y el Dr. Meneses Garcia (director del INCan en ese momento)
gestionaron un nuevo espacio para el Biobanco. Ubicado en el tercer piso de los intrincados
y confusos pasillos de la nueva torre del INCan, el Banco de Tumores apenas se identifica
con una pequefia placa sobre su puerta blanca. Para acceder es necesario empujar con todo
el peso del cuerpo la puerta que da a un pasillo con puertas a ambos lados. Inmediatamente
se nota el parpadeo constante de la luz blanca artificial, los zumbidos y los ruidos de fondo
de ultracongeladores y campanas de extraccién. Este pasillo termina en el transoperatorio,
espacio que el Biobanco habia destinado, en un primer momento, como sala para la
recepcion de pacientes para la firma de los consentimientos informados y que finalmente
tuvo que ceder. A la derecha del pasillo se encuentra la sala de criocongelacién y a la
izquierda la de biologia molecular, a la cual me referi en parrafos anteriores. La distribuciéon
de los diferentes equipos en cada sala logra trasmitir una sensacion de equilibrio justo en
un espacio pequefo repleto de cosas, pero perfectamente ordenado. La limpieza se cuida
hasta el mas minimo detalle y la coordinadora del Banco de Tumores es capaz de detectar
manchas en el piso imperceptibles para mi. Lograr este tipo de balance requiere de un gran
esfuerzo y es muy importante para trasmitir una imagen de orden, limpieza y trabajo. El
espacio justo, medido casi milimétricamente para ubicar cada uno de los equipos de manera
adecuada y de acuerdo con las especificaciones del fabricante, es un lugar limpio, luminoso,
ruidoso. La ubicacién que se gestiond para el biobanco, junto a los nuevos quiréfanos y
conectados a través de una pequefia ventana, pretendia facilitar la obtencién de muestras

desde los quir6fanos. Pero, como veremos en el proximo capitulo, que las muestras pasen

16 El proceso para medir la calidad de las muestras conservadas en el ultracongelador consiste en tomar un par de muestras al
azar y realizarles la extraccién de su ADN para la posterior amplificacién del gen constitutivo de la B-globina por reaccién en
cadena de la polimerasa (PCR). Constitutivo significa que es un gen que se encuentra en todos los genomas humanos.



del quiréfano al Biobanco depende de mucho mas que esta distribucién y comunicacién

fisica.

En un extremo de la sala de criocongelacion se encuentra el principal protagonista
del Biobanco, el ultracongelador, que como una especie de caja fuerte guarda los tesoros del
banco de tumores. Es un Revco Elite plus de casi dos metros de altura y 300kg de peso, una
de las mejores marcas del mercado que produce equipos para congelacion. A pesar de que
Ade, la técnica que mas veces lo utiliza en el dia tiene una altura que apenas rebasa la
manilla del ultracongelador, puede abrirlo y cerrarlo facilmente, incluso con una mano, tal
como anuncia el fabricante en su folleto. Este ultracongelador es bastante silencioso, por lo
cual apenas se nota su presencia en la sala. A su lado hay una campana de extracciéon que
asegura una zona de trabajo estéril para manipular 6rganos y tomar las muestras que seran
preservadas. En esta misma habitacion hay un termo de nitrégeno (que se utiliza
principalmente como reservorio de nitrégeno liquido), junto al Cryomed, uno de los
equipos mas populares en criocongelacioén y el primero que pude ver personalmente?’. En
el resto de la habitacion hay un esterilizador y una mesada con dos computadoras. En esta
sala, la de criocongelaciéon, es donde diariamente ocurre toda la acciéon del Banco de
Tumores. Aqui ingresan todos los dias tubos que contienen sangre, biopsias, érganos o

piezas quirtrgicas de las que se tomara una porcién casi milimétrica para poder congelarlas.

Generalmente a los ultracongeladores (que alcanzan temperaturas de hasta -80 C°),
congeladores (que operan en un rango de -20°C), termos de nitrégeno y todo el
equipamiento relacionado con la preservacion de muestras bioldgicas en frio, se les
considera como parte de una infraestructura de apoyo o sostén de la investigacién que
permite la realizacion del trabajo cientifico mas dindmico, como el anélisis de moléculas y
el desarrollo de investigaciones para encontrar la cura de enfermedades. Sin embargo, todas

las practicas que forman parte del acto de congelar muestras biolégicas se refieren a

17 Se trata de un sistema de congelaciéon con temperatura controlada en rampa. Es un equipo muy cotizado entre los
investigadores a los que les interesa la preservacion de muestras, especialmente de las células reproductivas femeninas
(6vulos). Este equipo tiene la particularidad de trabajar con un sistema de descenso paulatino de la temperatura. Es un equipo
muy costoso tanto por su precio de adquisicion como por los altos requerimientos de nitrégeno para congelar. Nunca lo vi
funcionar en el Banco de Tumores durante mi observacién participante, y recientemente me informaron que habia planes de

sacarlo del laboratorio para cederle su espacio a otro ultracongelador.



procesos dindmicos, en los que estdn involucrados una gran cantidad relaciones, trabajo
técnico, emocional y ético, como veremos en detalle en el préximo capitulo. Ademés, el
desarrollo de las técnicas de congelamiento también involucra aspectos epistemologicos
importantes que abren un gran debate sobre las concepciones de la vida, ya que células con
todas sus funciones vitales detenidas (como un espermatozoide, 6vulo o embrién) pueden
retomar su funcionamiento una vez descongeladas. Constituyen, también, una puerta al
pasado que nos permite ampliar nuestro conocimiento y estudiar lo que se preservé mas

alla de las intenciones originales que llevaron a hacerlo (Radin, 2017).

1.2.2 El Laboratorio Nacional Biobanco (LNB)

En el archivo histérico de Excel de programas de laboratorios nacionales que figura en la
pagina web del Consejo Nacional de Ciencia y Tecnologia (Conacyt), que abarca de 2006 al
2018, el LNB de Nuevo Leoén figura en dos ocasiones. Primero en el afio 2015 como el
Laboratorio Nacional para el resguardo, aprovechamiento y suministro de bioespecimenes
para investigaciones en ciencias médicas (servicio de biobanco), y segundo en el afio 2016,
como receptor de una subvencién para la consolidacion del Laboratorio Nacional Biobanco.
En esas dos ocasiones al Biobanco de Nuevo Ledn se le otorgé un total de 25 millones de
pesos. Revisando los resultados de la convocatoria del afio 2019, también se observa que
gand una tercera convocatoria nuevamente para la consolidaciéon del LNB, pero en esta

ocasion no se detalla el monto total del financiamiento otorgado.

A la entrada del LNB, en la pared de la derecha y a modo de sello de calidad, figura
labrada sobre vidrio el logotipo de laboratorio nacional del Conacyt. Los laboratorios
nacionales surgieron en el afio 2014 a partir de la convocatoria del Conacyt que establecia
que un laboratorio nacional es una unidad de investigacién especializada para el desarrollo
cientifico y la innovacién en temas fundamentales, en este caso la preservacion de muestras
biolégicas humanas. Estos laboratorios deben comprometerse a cumplir con tres funciones
principales: la de investigacién, la formacién de recursos humanos y la prestacién de
servicio. La caracteristica fundamental y distintiva de este tipo de laboratorios nacionales es
que deben establecerse en asociacion con instituciones de diferentes regiones del pais con el

fin de ampliar las capacidades cientifico-tecnolégicas de los diferentes grupos de



investigacion que participan. El objetivo de estos laboratorios es ofrecer servicios de alta

calidad y conseguir en algin punto su sostenibilidad financiera (CONACYT, 2018).

El vocero oficial, promocionador y exdirector del LNB es el Dr. Hugo Barrera
Saldafia quien se identifica a si mismo como el “Pancho Villa de los biobancos en México”.
Habla rapido, de manera confiada y con elocuencia. En su discurso combina a la perfeccion
la pericia técnica y experiencia practica del investigador, con el carisma y la seguridad de
un empresario. Sabe de secuencias genémicas y de reacciones en cadena de la polimerasa
(PCR), pero también de negocios, de como establecer una bioempresa (esto tltimo quiza
como consecuencia de su especialidad en “Conversion de tecnologia a capital” en el ITESM
y la Universidad de Texas). Saldafia lleva afios promocionando activamente la conformacién
de una “red de biobancos” que busca como primer paso conseguir la institucionalizaciéon de
la preservacion de muestras bioldgicas en forma de biobancos, para la realizacion de
investigacion cientifica de calidad en varias instituciones del pais. Para Saldafia, los
biobancos sirven para ordenar, clasificar y preservar en buenas condiciones las muestras
biolégicas, pero, sobre todo, dice, permiten “sacarles provecho” (Dr. Barrera Saldafia,
comunicacién personal, 18 de septiembre de 2017).

Si bien el LNB esta principalmente conformado por las colecciones de los
investigadores pertenecientes a la Universidad Auténoma de Nuevo Leén y el hospital
universitario Dr. José Eleuterio Gonzalez, el Dr. Barrera Saldafia estd interesado en
conformar una red nacional de biobancos que esté integrada por dos tipos de muestras,
aquellas que los investigadores guardan en el biobanco y que no volveran a utilizar, y las
colecciones provenientes de diferentes centros o universidades estatales del pais, como la
Universidad Auténoma de San Luis Potosi o la Universidad Auténoma de Guerrero. En
entrevista personal el Dr. Barrera Saldafia me especifica que uno de sus principales desafios
es poder disponer de las muestras que ya no son utilizadas por investigadores e
investigadoras y estan guardadas en el LNB. El Dr. Barrera Saldafa llama a este tipo de
muestras "remanentes”, y busca que puedan estar disponibles para integrar una red
nacional de biobancos y asi conformar un gran acervo de muestras de todo el pais. El piensa
que estas muestras podrian ser de interés para farmacéuticas o empresas biotecnolégicas

(Dr. Barrera Saldafia, comunicacién personal, 20 de abril de 2018).



Para Saldafia el principio basico que apoya la idea de un biobanco es que un buen
sistema de preservacion de muestras incrementa en varias veces el uso o posibilidad de uso
de una muestra. Para Saldana el biobanco es una especie de bisagra entre la asistencia clinica
de los hospitales y la investigaciéon de la facultad. En opinion de Patricia, la técnica del
laboratorio, “El Dr. Hugo buscé apoyo por todas partes, incluso con politicos”. Asi me lo
confirmé él mismo cuando me conté que habia conseguido el apoyo econémico de
personajes politicos como el profesor Alberto Anaya, dirigente a nivel nacional del Partido

del Trabajo (PT) (Dr. Barrera Saldafia, comunicacién personal, 20 de abril de 2018).

El Dr. Saldafa, afirma que el dinero recibido por Conacyt fue principalmente
destinado a la compra de equipos para congelaciéon y a la remodelacién de un espacio de
unos 125m? ubicado dentro de la Facultad de Medicina, en el primer piso de la UANL. A
diferencia del Banco de Tumores del INCan, aqui la mayoria de las personas que circulan
alrededor de las instalaciones del LNB son estudiantes, no pacientes. A simple vista el LNB
parece una fusién entre un laboratorio tradicional de quimica o bioquimica y uno mds
moderno con ultracongeladores y equipos de biologia molecular. El biobanco cuenta con
cuatro termocicladores que le permite realizar PCR de varios tipos. En una pequefia sala se
concentran un total de cinco ultracongeladores a los que al momento de mi visita se le estaba
instalando un dispositivo que envia un aviso por teléfono en caso de que varie la
temperatura. El LNB parece un suefio cumplido de cualquier investigador. Para estar
totalmente completo, me aclara la Dra. Viviana; -su responsable técnica- le falta un

secuenciador.

El objetivo del LNB es preservar muestras a solicitud de los investigadores e
investigadoras que pueden provenir de la UANL) del hospital universitario Dr. José
Eleuterio Gonzalez o de cualquier otra institucién del pais que requiera de sus servicios. La
Dra. Viviana y Patricia, afirman que la mayoria de las muestras que ingresan al LNB
provienen del hospital universitario Dr. José Eleuterio Gonzéales que recibe 250,000
consultas al afio y atiende a una poblacién de 1.5 millones de pacientes. La Dra. Viviana me

comenta que el biobanco tiene capacidad para 370,000 alicuotas (tubos con una capacidad



de entre 0.5 a 2ml). Para finales del afio 2017 la Dra. Viviana me confirmaba que el biobanco

tenia reclutado a 2,177 individuos, que constituyen unas 5,200 alicuotas?s.

El establecimiento del LNB como laboratorio nacional es el paso intermedio en la
configuracién de la red nacional de biobancos. El primer paso fue lograr conformar un
biobanco institucional que albergara todas las muestras de los investigadores e
investigadoras de la institucion y el tercer paso serfa la conformacién de esta red nacional
de biobancos. Al Dr. Barrera Saldafia lo entrevisté en el piso 15 de la Direcciéon
Nacional de Investigacion TECSALUD, en el famoso municipio de San Pedro de la Garza
ubicado en el drea metropolitana de Monterrey 1. Mds tarde me enteraria que al momento
de mi visita el Dr. Barrera Saldafia estaba tramitando, su jubilacién de la UANL. Cuando
finalmente se concreto la jubilacién del Dr. Barrera Saldafia, meses luego de mi visita, hubo
grandes repercusiones en el LNB y en la conformacion de la red de biobancos nacional. Para
abril del afio 2018, hablé por teléfono con la Dra. Viviana, la responsable técnica al momento
de mi visita. La doctora me cont6 que ella ya no estaba relacionada con el Biobanco y que
ademads este ya no era lo que yo habia conocido. Muchas personas que trabajan en el
biobanco habian renunciado. En esta entrevista la Dra. Viviana me comenté que su
alejamiento del LNB se dio de manera un poco brusca, cuando un dia no pudo ingresar al
biobanco porque habian cambiado la cerradura. A partir de ese momento sélo pudo ingresar
para entregar a las nuevas autoridades todo el equipamiento y reactivos del LNB. En
palabras de la Dra. Viviana, las nuevas autoridades se hicieron cargo del biobanco y la
apartaron del proyecto; en su opinion, el biobanco seria desintegrado. Para la Doctora estos
movimientos tenian que ver con las repercusiones de la jubilacion del Dr. Saldafia. En su

opinién, el Dr. Barrera Saldafia no dejo instrucciones claras sobre quién seria el responsable

18 De cada individuo que ingresa se pueden obtener varias alicuotas.

19 El municipio de San Pedro de la garza se destaca en las noticias nacionales e internacionales como el mas rico de América
Latina y de México, con un PBI per cépita de 25 mil 636 délares por persona (Patifio, 2016). Se distingue del resto de la ciudad
por sus altos edificios corporativos, entre los que se destaca el exclusivo mall “Plaza Fiesta San Agustin”, uno de los mas
grandes de México y que fue utilizado como referencia por una de las secretarias de Dr. Barrera Saldafia para indicarme en
qué edificio se encontraba su oficina. Esta zona contrasta no sélo con los edificios desgastados del casco antiguo de la ciudad,
sino también con otros sectores de la ciudad en donde el 50% de las familias mas pobres vieron bajar su participacién en la
distribucién del ingreso bruto de 19 a 16.46%, mientras que el 5% mas rico aumentoé su participacion de 31.23% a 33%, entre
los afios 1965-1985 (Hernandez Sandoval, 2005). La violencia también se distribuye de manera desigual, afectando sobre todo
a los hijos e hijas de las familias que no viven en el exclusivo municipio donde Dr. Barrera Saldafia tiene su “oficina”, que
consiste en un conjunto de amplios espacios abiertos e iluminados. Familias como las de Lety Hidalgo o Juana Solis que buscan
a sus hijos e hijas agrupadas en la organizaciéon FUNDALEP a quienes mi compatiera de viaje buscé entrevistar durante nuestra
estancia en Monterrey.



técnico del laboratorio y las autoridades del departamento y de la universidad a la que
pertenecia el biobanco aprovecharon la situacién para tomar el control sobre el biobanco.
Para la Dra. Viviana esto tiene que ver con muchos intereses que existen en torno al
biobanco, principalmente porque se lo considera como una oportunidad de negocio con
farmacéuticas y empresas biotecnolégicas (Dra. Viviana, comunicacioén personal, 5 de abril
de 2018). Tanto la jubilacién del Dr. Barrera Saldafia de la UANL, como el cambio de
autoridades, tuvieron repercusiones en los planes de establecimiento de la red nacional. Se
pas6 de una estructura donde el LNB era el referente central a otra de consorcio donde la
responsabilidad administrativa legal seria repartida entre las diferentes sedes integrantes
de la red. Ademads, como consecuencia de estos cambios se incorporo a la red de biobancos
una empresa privada perteneciente al mismo Dr. Barrera Saldafia, que brindaria apoyo para

que la red fuera “eficiente” (Dr. Barrera Saldafia, comunicacién personal, 4 de abril de 2018).

Como podemos ver, el establecimiento de los biobancos implica la conformacién de
una gran infraestructura. Es necesario establecer cientos de relaciones, procedimientos,
comprar equipos, materiales, construir edificios nuevos, invertir grandes cantidades de
dinero y esfuerzo, etc. Aun asi, la infraestructura resultante es fragil y se resquebraja con
relativa facilidad. Los dos casos abordados aqui indican que la existencia de esta
infraestructura no garantiza que los biobancos logren cumplir con sus objetivos. En los
siguientes capitulos explicaré con mayor detalle cudles son las circunstancias que impiden
que el INCan cumpla cabalmente con su objetivo de obtener muestras y ponerlas a
disposicién de toda la planta de investigadores del INCan y que el LNB conserve la
infraestructura para llevar a cabo el plan con el que se comprometié con el CONACYT al

recibir la distincién de laboratorio nacional.

1.3 La infraestructura normativa de los biobancos en México

Uno de los aspectos principales que explican la precariedad en la que se desarrollan los
biobancos tiene que ver directamente con la inexistencia de un marco regulatorio especifico
comun para ellos. En el contexto normativo local, en la Ley General de Salud y en el
reglamento en materia de investigacion para la salud existen algunos articulos que podrian

aplicarse a los biobancos, pero se trata de un marco regulatorio algo confuso, con leyes y



normas dispersas en toda la ley y que hacen muy dificil su aplicacién. Podemos decir que
existen tres elementos principales de la investigacion realizada en salud con humanos, que
se relacionan con el funcionamiento de los biobancos: el consentimiento informado, los
comités de ética y los datos o informacién clinica del paciente. La ley actual (no especifica
para biobancos) se concentra en la interaccion entre las instituciones de salud o cientificas y
los “sujetos de investigacién”, pero no existen mecanismos de regulacion efectivos que
orienten el funcionamiento de estos tres elementos en la préctica. Esto lo estudiaré con més

detalle para el caso de los comités de ética en el capitulo cuatro de esta tesis.
1.3.1 Consentimiento Informado

La ley general de salud establece principios generales relacionados con el consentimiento
informado. Indica, entre otras cosas, que es necesario un consentimiento informado firmado
por escrito para la participacion de pacientes en proyectos de investigacion (Gémez, 2016).
El reglamento de la ley general de salud en materia de investigacion para la salud da ciertas

especificaciones sobre como tiene que ser el consentimiento informado. Aclara que:

Debe ser un acuerdo por escrito, aprobado por el comité de ética y que la
autorizacion del paciente o el representante legal debe darse con pleno conocimiento
de la naturaleza de los procedimientos y riesgos a los que se someterd, con capacidad
de libre eleccién y sin coaccién alguna...la informacién dada al paciente o su
representante legal debe ser clara y completa respecto a la justificacion y objetivos
de la investigacién, los procedimientos que vayan a usarse y su propdsito
(identificando procedimientos experimentales), las molestias o riesgos esperados, los
beneficios que puedan obtenerse y la existencia de procedimientos alternativos que
pudieran ser ventajosos (Reglamento de la Ley General de Salud en Materia de

Investigacién para la Salud, DOF 02-04-2014, pg.7)

Esto plantea un problema para algunos biobancos, como el banco de tumores del
INCan, ya que no pueden brindar informacién especifica sobre el tipo de investigacién o los
procedimientos a los que serd sometida la muestra, porque lo desconocen. De hecho, en el
consentimiento informado que figura en el manual del Banco de Tumores, se lee: “El tejido
y la sangre que se almacene en este banco podra utilizarse por investigadores del INCan y

de otras instituciones para realizar estudios sobre el cancer” (Ruiz-Godoy Rivera, 2014,



pags. 28-30). No se brinda informacion especifica, lo cual plantea un problema para el Banco

de Tumores y para muchos biobancos con este modelo de funcionamiento.

En opiniéon de las abogadas Carrizosa y Soto Gémez, especialistas en bioética y
regulacion de biobancos, los consentimientos deberian ser lo més especificos posibles. Las
especialistas coinciden en que la tendencia internacional indica que no es recomendables el
uso de consentimientos informados que no contengan informacién precisa, ya que el
paciente debe contar con la mayor informacién posible sobre como serdn utilizadas sus
muestras (S. Carrizosa y L. Soto Gémez, comunicacién personal,2018). Para las personas que
realizan investigacién, como es el caso del ex director del INMEGEN, El Dr. Soberén
Mainero, esta demanda de especificidad es un problema y él prefiere que el consentimiento
informado sea “lo més abierto o general posible” para que las muestras se puedan utilizar
en multiples investigaciones (Dr. Soberén Mainero, comunicacién personal, 2018). Una
posible solucién el uso de un consentimiento intermedio que admita formas de reconsentir.
El reglamento de la ley general de salud también especifica que el paciente debe contar con
la garantia de recibir respuesta a sus preguntas o solicitud de aclaraciones acerca de los
procedimientos, riesgos, beneficios y otros asuntos relacionados con la investigaciéon y el
tratamiento del sujeto. El paciente debe tener el derecho de retirar su consentimiento en
cualquier momento y de dejar de participar en el estudio, sin que ello perjudique su
tratamiento. También debe asegurarse que el paciente no sera identificado y que se
mantendrd la confidencialidad de la informacién relacionada con su privacidad, entre otros
puntos (Reglamento de la Ley General de Salud en Materia de Investigacién para la Salud,

DOF 02-04-2014).

En la préctica cada biobanco aplica el consentimiento informado de acuerdo con su
contexto, préacticas locales y posibilidades. Las abogadas Carrizosa y Soto Gémez afirmaron
en entrevista personal, que generalmente la aplicaciéon del consentimiento informado no es
considerada un proceso que tiene como objetivo informar al paciente donde este logre
conocer de manera detallada y completa lo que ocurrird con su muestra. Las abogadas
piensan que la toma del consentimiento informado se considera como un proceso
administrativo, un requisito a cumplir en el proceso de conseguir la muestra (S. Carrizosa y
L. Soto Gémez, comunicacién personal,2018). En mi trabajo etnografico, y como detallaré en

el préximo capitulo, el Banco de Tumores del INCan y todos sus procesos se abren paso en



una estructura institucional ya establecida desde hace mucho tiempo. Esto suele requerir de
multiples negociaciones y del establecimiento de una gran cantidad de relaciones que
permitan que el Biobanco vaya ganando espacio. Como veremos en el préximo capitulo en
detalle, las charlas informativas del consentimiento informado suelen ser cortas, escuetas y
muy generales. Los pacientes no cuentan con el tiempo y la privacidad para tomar una
decisién “consciente y libre” como indica la ley. En el caso del LNB, son los miembros de
los proyectos de investigacion quienes se responsabilizan por la toma de muestras, pero
suele haber descuidos al momento de resguardar la privacidad de los donantes y las

muestras suelen llegar al biobanco con el nombre del paciente.

El reglamento de la ley general de salud en materia de investigaciéon no especifica
nada acerca de los tiempos de resguardo de la muestra, es decir, el tiempo que puede
permanecer en los ultracongeladores; el tiempo de resguardo queda a criterio de cada
biobanco. Para el caso del banco de tumores del INCan, en el consentimiento informado
figura que la muestra serd preservada por un tiempo indefinido. El LNB no especifica
directamente sobre el tiempo en que la muestra sera preservada, solo aclara que sus datos
asociados serdn almacenados minimamente tres afios después de finalizado el estudio. El
reglamento tampoco aclara mucho sobre los usos secundarios de la muestra. Asi, en el caso
del LNB si bien la muestra es tomada para un proyecto especifico, en el consentimiento se
menciona de manera general, que podria utilizarse para otras investigaciones. El tema de
utilizar las muestras mds alld de lo que el consentimiento informado especifica o de
promover la utilizacién de consentimientos informados amplios no es un tema menor. Esto
tiene muchisimas implicaciones legales y éticas que es necesario considerar. En entrevista
personal, el Dr. Saldafia me coment6 que llegé a discutir con varios abogados posibles
maneras de usar estas muestras mas alld del objetivo para el que fueron obtenidas (Dr.

Barrera Saldafia, comunicacién personal, 20 de abril del 2018).

Con respecto a los mecanismos de identificacién de las muestras, la ley tampoco es
especifica sobre como debe protegerse la identidad del “sujeto de investigacién”, si
mediante anonimato o codificaciéon. En ese sentido, los biobancos solo se comprometen a
actuar con confidencialidad. En el caso del LNB, se les aconseja a los investigadores e
investigadoras que coloquen en el consentimiento informado quiénes tendran acceso a la

informacién. El banco de tumores solo afirma que la informacién serd manejada con



confidencialidad y no aclara quiénes tendran acceso a ella, o cuales son los mecanismos que

permitiran resguardar la confidencialidad de los datos de los donantes.

La reglamentacion actual considera al consentimiento informado como el instrumento
que garantiza que la utilizaciéon de muestras del paciente se realizard preservando sus
derechos a la informacién y a la privacidad. Los términos abiertos, diversos y ambiguos que
se observan en la aplicacién practica del consentimiento informado ponen en duda
justamente la preservacion de estos derechos de los pacientes que parecieran diluirse en este
contrato poco claro con la persona que realiza investigacion o el biobanco. En dicho contrato
estos ultimos parecen adquirir derechos de uso sobre esa muestra mediante un documento
firmado por el paciente con especificaciones, unas veces mas claras que otras, sobre lo que

podra hacerse con esa muestra y durante cudnto tiempo.
1.3.2 Comités de ética en México.

En el capitulo cuatro de esta tesis analizo en detalle la relacién entre los comités de ética y
los biobancos. En términos generales podemos decir que los comités de ética fueron creados
principalmente para establecer recomendaciones sobre la practica médica y para disponer
de algtn tipo de regla de caracter institucional sobre como preservar los derechos de los
pacientes que participan en la investigaciéon. Generalmente, los comités de ética son
considerados por las personas que realizan investigaciéon como un requisito administrativo
a cumplir y suelen ser mas bien insensibles a las necesidades de los “sujetos de
investigacion”; solo consideran como “violaciones éticas, amenazas directas al estado de
bienestar del sujeto” (Gémez, 2016). La tinica exigencia que aparece en el Reglamento de
Salud para la Investigacion es que los comités de ética deben estar registrados en la
Comision Nacional de Bioética (CONBIOETICA). Los comités de ética, generalmente de
ética en la investigacion, tienen injerencia en el funcionamiento de los biobancos al ser los
responsables, junto a los comités cientificos, de revisar y aprobar los proyectos de
investigacion que se llevan a cabo en determinada institucion. Estos comités suelen ser
locales y estar conformados por miembros de la propia institucién. De acuerdo con el
manual de operacién del Comité de Etica en Investigacion (CEI) el comité debe incluir al
menos un miembro cuyo interés primordial sea la ciencia y uno cuya inclinacién principal

sean las dreas no cientificas como “abogado, ético o clérigo” (Candelaria Hernandez,



Castafieda Soto, & Meneses Garcia, 2014, pag. 6). También se debe incluir un miembro que

no tenga afiliacion con la institucion.

En las observaciones y entrevistas realizadas en ambos biobancos, noté que el comité
de ética en investigacion desempefiaba un papel importante en el funcionamiento de los
biobancos. Como veremos con detalle en el capitulo 4, tanto el CEI como el CC son los
encargados de autorizar la realizacién de proyectos de investigacion dentro de la
institucion. Es en el marco de un proyecto de investigacion donde se utilizan las muestras
de los pacientes. En el INCan, un investigador puede decidir usar o no muestras del banco
de tumores, pero su proyecto de investigaciéon debe estar aprobado tanto por el CEI como
por el CC. Para solicitar muestras al banco de tumores, el investigador llena una especie de
recibo o papeleta en donde dice cuantas muestras necesitard y de qué tipo. También es
necesario que adjunte una copia de su proyecto de investigacion aprobado por ambos
comités. Con todo esto, la coordinadora y la técnica del Banco de Tumores evaltan si
cuentan con el nimero de muestras en las condiciones que las solicita el investigador o
investigadora y le dan una respuesta.

En el caso del LNB, cada proyecto que solicite cualquier tipo de servicio al biobanco
debe estar aprobado por el comité de ética de la Facultad de Medicina de la UANL.
Generalmente, el proyecto suele recibir asesoramiento por parte de la responsable técnica
de los biobancos, quien se asegura que en el consentimiento informado se especifique que
la muestra se va a preservar en el biobanco. En ocasiones son necesarios dos consentimientos
informados: uno para el proyecto de investigacién y otro para la preservacion de muestras
en el biobanco. La responsable técnica del biobanco también forma parte del comité de ética
e investigacion y comtinmente asesora a los investigadores e investigadoras del proyecto
para que especifiquen en sus consentimientos la realizaciéon de otros procedimientos que
también realiza el biobanco, como la extraccion de ADN o ARN. La Dra. Viviana aconseja
que los investigadores tengan en cuenta este tipo de cuestiones, que aseguran una mejor
preservacion de la muestra y mayores posibilidades de usarla para diferentes proyectos de
investigacion, asi como una participacion mas activa del biobanco mas alla de la mera

preservacion de la muestra.

Uno de los principales problemas que surgen con la actual conformacién de los comités

de ética es que, como sus integrantes pertenecen a la misma institucién, estos suelen ser muy



endogdmicos. Esto pone en duda la posibilidad de realizar evaluaciones independientes y
justas sobre los proyectos de investigacion. Este punto serd analizado a mayor profundidad

en el capitulo cuatro de esta tesis.
1.3.3 Datos o informacién clinica del paciente

La ley federal de protecciéon de datos personales en posesion de los particulares (2010)
reconoce como datos personales sensibles a “Aquellos datos personales que afecten a la
esfera mas intima de su titular, o cuya utilizaciéon indebida pueda dar origen a
discriminacién o conlleve un riesgo grave para éste. En particular, se consideran sensibles
aquellos datos que puedan revelar aspectos como origen racial o étnico, estado de salud
presente y futuro, informacién genética, creencias religiosas, filoséficas y morales, afiliacion
sindical, opiniones politicas, preferencia sexual” (Instituto de Investigaciones Juridicas,
2020). Esta ley solo aplica para particulares, de manera que no atafie a los biobancos
pertenecientes a entidades publicas, como el LNB y el banco de tumores del INCan. Ahora
bien, el banco de tumores reconoce a esta ley como norma de regulacién en su manual de
calidad. Las otras dos leyes mexicanas que regulan la proteccion de datos son: La Ley
Federal de Proteccion de datos personales y la Ley Federal de trasparencia y acceso a la
informacién publica gubernamental, que, si bien no distinguen especificamente a los datos
genéticos, si clasifican como informacién confidencial a toda informacién relacionada con la
salud y datos personales (Motta-Murguia & Saruwatari-Zavala, 2016). Estas leyes no son
especificas sobre los tipos de muestra (sangre, saliva, tejido) y tampoco mencionan
particularmente el caso de las muestras biolégicas utilizadas en la investigacion (Gémez,
2016). De acuerdo con Motta-Murguia y Saruwatari- Zavala (2016) el Instituto Nacional de
transparencia, acceso a la informacién y proteccién de datos personales establece como
recomendacién que “Todo responsable que lleve a cabo tratamiento de datos personales
debera establecer y mantener medidas de seguridad administrativas, técnicas y fisicas que
permitan proteger los datos personales contra dafio, pérdida, alteracion, destruccién o el
uso, acceso o tratamiento no autorizado”2. Sin embargo, se deja a cada institucion la libertad

de decidir los mecanismos exactos para establecer dichas medidas de seguridad.

29 Publicado en el Diario Oficial de la Federacién 30 de octubre de 2013.



En los biobancos el manejo de la informacion clinica y los datos personales de los
pacientes es un tema complejo. Los biobancos analizados se comprometen en sus
consentimientos informados a manejar la informaciéon de los pacientes de manera
confidencial, pero no especifican la forma en que lo haran. A partir de mi observacién
etnogréfica pude constatar que ambos biobancos, el LNB y el banco de tumores del INCan,
utilizan el mecanismo de codificacién que permite una disociacion reversible entre los datos

y la muestra.

Veamos en detalle el caso del banco de tumores del INCan. Cuando el paciente ingresa
al Instituto por primera vez, se le asigna un nimero de expediente que est4 asociado a un
expediente clinico electrénico que se encuentra dentro de un sistema informético local, el
INCanet. Dentro de este sistema figura una gran variedad de informacién del paciente: sus
datos personales, estado de salud actual y progreso. También figuran estudios, anélisis y
cirugias previas del paciente y todo procedimiento nuevo que se le realice dentro de la
institucion. Es un sistema informatico que se comparte con todo el personal del hospital,
pero que tiene diferentes tipos de candados o accesos. No todos los usuarios del programa
pueden acceder a toda la informacién. Cuando el paciente firma electrénicamente el
consentimiento informado, automaticamente en el INCanet, en el apartado especifico del
banco de tumores, aparece su consentimiento informado firmado. Este apartado solo es
accesible en las computadoras utilizadas por el banco de tumores. Antonio e Iram, los
responsables de la toma del consentimiento informado, ademas, llevan una base de datos
interna con el nombre y namero de expediente de quien acept6é donar cada dia. Todos los
dias Antonio comparte con Ade, la enfermera del banco, la lista de los pacientes que seran
sometidos a cirugia y que decidieron donar. En esa lista figura el nombre y ntimero de
expediente del paciente. Cuando Ade consigue “pescar” la muestra (como lo define ella
misma), esto es, lograr recuperarla del quiréfano y negociar con los investigadores
(mayoritariamente hombres), investigadoras y pat6élogos y patélogas interesados también
en ella, la pieza quirdrgica ingresa al banco para la extracciéon de la muestra. En el banco de
tumores se le asigna a la muestra un cédigo interno, por ejemplo, BT350-1-17; BT: por banco
de tumores, 350: numero de ingreso consecutivo, 1: el nimero de tubo y 17 el afio. Si la

muestra proviene del quiréfano se registran las siguientes bitacoras:



e Pro-97-C Bitacora de quiréfanos /transoperatorio: se registra la muestra que ingresa
desde quiréfano.

e Pro-97-E Bitacora de Registro de muestra: se registran las muestras de tejido que
ingresan al banco de tumores. En esta bitdcora figura la ubicacién exacta de la
muestra dentro del banco de tumores con la siguiente identificacion:
F1P2R2C7Z0206. F1: el namero de congelador, P2: nimero de puerta, R2: rack
(estante) donde se alojan las cajas, C7: namero de caja, Z0206: ubicacion dentro de la
caja fila 2, columna 6.

e Pro-97F Bit4cora de registro de la toma de muestra de tejido: aqui se registran las
muestras que se toman en espejo de las muestras que se congelan y que se llevan a

patologia para diagnosticar.

Se trata de un proceso laborioso. Cada vez que ingresa una muestra al banco se deben
registrar minimamente tres bitdcoras. Cuando un investigador solicita muestras para su
proyecto de investigacion, éstas son entregadas con el cédigo del banco. El investigador
deberd solicitar al banco qué tipo de informacién requiere de esa muestra (por ejemplo,
diagndstico patologico, informacion precisa sobre la cirugia, estado de salud del o la
paciente). Reneé, la técnica responsable del banco sera la encargada de rastrear, con el
nimero de identificacién del banco, el expediente del paciente y asi poder recolectar la
informacion solicitada. Es esta posibilidad de disociar y volver a asociar la informacién con

la muestra la que agrega valor tanto a la muestra como al banco de tumores.

En el caso del LNB, la informacién clinica del paciente queda en posesiéon de los
investigadores e investigadoras responsables del proyecto para el cual se obtuvo la muestra.
Generalmente, los integrantes del biobanco no tienen acceso a esa informacion. La muestra
(en este caso puede ser sangre, lagrimas, células exfoliadas, etc.) puede ingresar al biobanco
con un cédigo colocado por el propio investigador o bien con el nombre del paciente. Al
ingresar al biobanco la muestra es codificada y rotulada mediante un sistema automatico de
codificacién en c6digos de barra. En ocasiones, si el investigador que recolecté la muestra lo

requiere, el personal del biobanco puede acceder a la informacion clinica del paciente.

La inexistencia de un marco regulatorio especifico para los biobancos en México hace

que tanto el banco de tumores como el LNB definan su propio marco regulatorio apelando



a leyes o normas locales e internacionales que ellos mismos consideran de aplicacién y bajo
su propia interpretacion. Este tipo de alineamientos puede ser algo arbitrario e informal,
resultado de contactos personales y de cierta afinidad con determinados biobancos
internacionales. Asi, para el Banco de tumores del INCan, la red Valenciana de tumores
funciona como referencia y la coordinadora suele mencionarla como guia para la aplicacién
de procedimientos. También, en entrevista personal el Dr. Mohar (uno de los precursores
del banco de tumores) comenté que en los inicios del biobanco se contactaron con el banco
de tumores del Instituto Nacional del Cancer de Brasil, que fungié como referente en ese
momento (Dr. Mohar Betancurt, comunicaciéon personal, septiembre del 2018). En el caso
del LNB, el Dr. Saldafia comenté en entrevista que una de las primeras cosas que hicieron
fue inscribirse en ISBER (Sociedad Internacional de Repositorios Biol6gicos y Ambientales).
“Ahora somos miembros de esa familia”, afirma Saldafia por su pertenencia a la ISBER.
Saldafia también hizo referencia a una cercania con la red de Valencia y a contactos
establecidos durante la semana global de los biobancos en Estocolmo (2017), donde también
realiz6 una presentacion sobre la red nacional de biobancos en México (Dr. Barrera Saldana,

comunicacién personal, 18 de septiembre de 2017).

Ambos biobancos se adhieren a las normas elaboradas por el Organismo Internacional
de Normalizacion (ISO). Estas normas estan orientadas a ordenar la gestién de la calidad de
una organizaciéon. Estan compuesta por estandares y guias relacionados con sistemas y
herramientas especificas de gestiéon que pueden aplicarse a cualquier tipo de organizacioén.
Se trata de un sistema de estandarizacién de procedimientos, en el que se definen objetivos
de la empresa, visién y objetivos de calidad. Todos los procedimientos se realizan bajo un
sistema de documentacién que asegura la trazabilidad de los procesos. El banco de tumores
tiene la acreditacion de la norma ISO-9001. Para el afio 2018 tenia como objetivo realizar la
acreditacion de la norma ISO9001-2015 que, ademas de establecer un sistema documental

trazable, evaltia que la empresa cuente con personal competente y comprometido.

El LNB atin no cuenta con la certificaciéon de las normas ISO. Al momento de mi visita
en septiembre del 2017 estaban realizando todos sus procedimientos para poder comenzar
el proceso de certificacion. En las tltimas entrevistas realizadas a su ex responsable técnica,
me comentd que el proceso estaba detenido debido a los cambios en la autoridad del

departamento de la Facultad al que pertenece el biobanco (Dra. Viviana, comunicaciéon



personal, 5 de abril de 2018). Las normas ISO de alguna manera establecen un marco comtn
entre los biobancos en términos organizacionales, se habla de procedimientos, trazabilidad,
registros, clientes y proveedores. En ese sentido, en el mapa de procesos del banco de
tumores, los pacientes que donan las muestras son los proveedores y los investigadores u

organizaciones que las solicitan los clientes.

El manual de buenas précticas internacionales para biorepositorios, ISBER, es otra guia
que los biobancos utilizan para la realizacién de sus précticas. Es utilizado como referencia
tanto por el banco de tumores como por el LNB. Se trata de un manual internacional para
establecer los requerimientos minimos de funcionamiento de un biobanco. Esto permite a
los biobancos nacionales estar en sintonia con las practicas realizadas en biobancos de otras
partes del mundo y establece pautas comunes generales para poder realizar trabajos en

conjunto y en un futuro poder compartir muestras?!.

Mas alla de estas normas y manuales de caracter global, cada biobanco selecciona por
su parte las normas a las que se adhiere segtin sus propios criterios. Asi, en la portada del
manual de calidad del banco de tumores del INCan figura una serie de Normas Oficiales
Mexicanas (NOMs) a las que adhiere, como la norma de protecciéon ambiental sobre el
manejo de residuos peligrosos, la norma para la organizacién y funcionamiento de
laboratorios clinicos, la norma para disposicién de sangre humana y sus componentes con
fines terapéuticos, la norma sobre condiciones de seguridad e higiene para el manejo,
transporte y almacenamiento de sustancias quimicas peligrosas, la norma para la
investigacion en salud en seres humanos y la norma que regula el sistema de informacién
para la salud. El banco también se adhiere a la ley Federal de Proteccién de datos personales
en Posesion de Particulares y al manual de buenas practicas para repositorios. Ninguna de
estas normas oficiales, a excepciéon del manual, hace mencién directa o especifica del

funcionamiento de los biobancos.

El LNB, por su parte, cuenta con un documento donde expresa su marco legal y ético.
En dicho documento manifiestan que sus practicas de recoleccién, tratamiento, utilizacién

y conservacion de los datos genéticos humanos respetan los valores de igualdad, justicia y

**ISBER. Best Practices for Repositories: Collection, Storage, Retrieval and Distribution of Biological Materials for Research
(2011).



solidaridad presentes en la Declaracién Internacional Sobre los Datos Genéticos Humanos
del afio 2004 de la UNESCO. El LNB se compromete a garantizar el respeto de la dignidad
humana, proteger los derechos humanos y las libertades fundamentales. Declaran
indispensable el uso del consentimiento informado por escrito, en adherencia a la ley
general de salud 22 y también, afirma Saldafia, que “a falta de mayor regulacion en el pais
en materia del uso y gestién de la informacion obtenida de los bioespecimenes” suscriben

al Decalogo para el Tratamiento de Muestras Bioldgicas e Informaciéon Genética®.

En este contexto de ausencia de un marco regulatorio comun, los coordinadores de los
biobancos analizados se consideran a si mismos como innovadores; estan entusiasmados
por participar en la conformacién del nuevo campo de biobanking en México. “;Si no hay
ley no tenemos banco de tumores? Sin Ley, somos innovadores”, afirmaba la coordinadora
del banco de tumores. Por su parte, la responsable técnica del LNB, la Dra. Martinez, me
comentaba sobre su interés de intervenir en la elaboracién de normas que tengan como
objetivo regular los biobancos nacionales. Para ello se ha trazado un camino: “Primero
acreditar las normas ISO y luego anotarnos ante Cofepris” (Dra. Viviana, comunicacién
personal, 18 de septiembre de 2017). La Dra. Viviana considera que con esto hecho, el LNB
ya podria tener el aval y reconocimiento que les permita intervenir en la redaccién de las

normas nacionales para biobancos.

Finalmente, cada biobanco termina por establecer sus propias normas de funcionamiento,
informado por las practicas cientificas diarias y su contexto particular, a través de la
configuracién de un sistema complejo que incluye valores sociales, reglas preexistentes y

expectativas de salud e investigaciéon (Mascalzoni, 2015).
1.4 Conclusién

Los biobancos mexicanos estudiados en esta tesis buscan convertirse en el apoyo principal

de la investigacion biomédica en distintos centros de investigacion . Se abren camino sobre

2 Tal como lo estipula la Ley General de Salud en su Articulo 103 Bis 5, “La Investigacién cientifica, innovacién, desarrollo
tecnoldgico y aplicaciones del genoma humano, estardn orientadas a la proteccién de la salud, prevaleciendo el respeto a los
derechos humanos, la libertad y la dignidad del individuo”

23 En el afio 2017 el Instituto Nacional de Medicina Genémica (INMEGEN) junto a la Secretaria de Salud del Gobierno de
Meéxico publican el decilogo para el tratamiento de muestras biolégicas e informacién genética en donde se reconoce que la
obtencion de conocimiento sobre el genoma humano debe realizarse con apego a los derechos humanos para todas aquellas
personas que participen en la obtencion de muestras biolégicas e informacién genética (INMEGEN, 2014)



una base institucional, social y legislativa precaria. Contextualizarlos como parte de la
tradicion de las colecciones permite, por un lado, visibilizar que detrds de esta gran
infraestructura moderna, de termocicladores, ultracongeladores y robots que extraen acidos
nucleicos, las practicas fundamentales que se llevan a cabo dia a dia consisten sobre todo en
recolectar, clasificar, ordenar y comparar. Y por el otro lado, comprender a los biobancos
dentro de la tradiciéon de las colecciones permite analizar cémo entran en conflicto los
sistemas de valores asociados con estas précticas y aquellas que provienen de la tradicion

experimental.

Los biobancos analizados en esta investigacion desarrollan diferentes estrategias
para convertirse en biobancos institucionales con el objetivo de recolectar las muestras,
clasificarlas, optimizar recursos y estandarizar practicas. Los valores subyacentes a estas
précticas se enfrentan directamente con los valores mdas importantes de la tradicion
experimental a la cual también pertenecen los biobancos, los que estan relacionados con la
autoria o la propiedad intelectual. Las personas que realizan investigacion estan dispuestas
a utilizar estos biobancos siempre y cuando no obstaculicen o amenacen de alguna manera
su propiedad no solo sobre las muestras, sino también sobre los productos que deriven de
la investigacion. Si esto se ve de alguna manera amenazado, las posibilidades de que el
biobanco fracase en cumplir sus objetivos son altas, como en el caso particular del banco de

tumores del INCan.

Sin un soporte legal especifico para los biobancos, el LNB y el Banco de Tumores han
elaborado su propio marco regulatorio de acuerdo con sus propios intereses,
interpretaciones y posibilidades. En este primer capitulo mostré que esta imagen de los
biobancos como las grandes infraestructuras capaces de sostener la investigaciéon biomédica
debe ser complejizada para contemplar la fragilidad de los biobancos, inmersos en una red
de relaciones atravesada por un contexto cientifico, social y legislativo inestable y en pugna

constante.



Capitulo N°2-Valor y disputa.

En este capitulo me concentraré en el andlisis de los procesos que estan detras del
funcionamiento del Banco de Tumores del Instituto Nacional de Cancerologia. Ademas de
comprender las dindmicas de los procesos del Banco de Tumores, el objetivo sera analizar
coémo las muestras adquieren valores diferentes tanto para el Banco de Tumores como para
las personas que hacen investigaciéon en el INCan. Recordemos que una de las principales
funciones del INCan, ademas de brindar atencién a los pacientes que recibe, es la de
investigacion, para lo cual cuenta con una amplia planta de investigadores e investigadoras.
La investigacion que realiza esta dirigida a responder preguntas y brindar soluciones para
los tipos de canceres que afectan a la poblacion que acude a esta institucion. El recurso mas
importante de estas investigaciones son las muestras de tejidos que se obtienen de los
pacientes que asisten al INCan. Tradicionalmente, esas muestras se distribuyen entre las
personas que hacen investigacion en el Instituto principalmente mediante un sistema
informal basado en el establecimiento de convenios entre investigadores, investigadoras,
médicos, médicas, técnicos, técnicas, etc. Este sistema produce beneficios para los
participantes de los convenios, pero excluye a otras personas que hacen investigacion. El
Banco de Tumores, que surgié en el afto 2007 por iniciativa del actual director del INCan, el
Dr. Meneses Garcia, tiene la intencién formal de establecer un sistema institucional de
almacenamiento de muestras que permita que todas las personas que hacen investigacion
en el instituto puedan acceder a muestras de calidad, esto es, muestras tomadas y
almacenadas bajo estrictos controles de calidad y procesos certificados. Como veremos en
este capitulo, hay numerosas fricciones y conflictos entre el sistema informal de distribucion
de muestras y el sistema que pretende establecer el Banco de Tumores.

Uno de los problemas que pretendo discutir en este capitulo esté relacionado con el
hecho de que el control de las muestras es disputado entre los investigadores e
investgadoras del INCan y con el propio Banco de Tumores (en adelante Banco de Tumores
o Biobanco) porque son fundamentales para los intereses particulares/académicos de estos
investigadores e investigadoras, ya que controlar las muestras facilita la publicacion de
articulos, tesis, obtener ascensos en el Sistema Nacional de Investigadores (SNI) e incluso el

desarrollo de patentes. Existe pues un “mercado de la investigacién”, asociado con un



sistema de acumulacion de capital cientifico, en el cual las muestras son utilizadas como una
especie de mercancia que sirve para acumular y sostener el capital cientifico?* de las
personas que hacen investigacion. Para tratar de comprender esto recurriré principalmente
al trabajo de Catherine Waldby y colaboradores (Waldby, 2002) (Waldby, 2014) (Waldby &
Mitchel, 2006). Caracterizaré su propuesta de una economia de tejidos a través de conceptos
como productividad y biovalor para discutir la posibilidad de pensar que los tejidos poseen
una productividad que estd asociada con la acumulacién de capital cientifico.

El capitulo comienza con un andlisis de la toma de consentimiento informado, el
primer paso necesario para que la muestra sea preservada en el Banco de Tumores. A los
pacientes se les pide que donen muestras de sus tejidos, asegurandoles que se trata de
residuos o desperdicios que no tienen ningtin valor, pero que tienen el potencial, si son
donados al Instituto, de generar conocimiento y ayudar a desarrollar la cura de algunas
enfermedades. Se presenta un contraste entre el discurso que promueve y enaltece el acto
de donacién que se les pide a los pacientes, con todas las implicaciones éticas con las que
estd asociado, y el valor, o mejor dicho los valores, que tienen las muestras para los
investigadores e investigadoras y con la forma en la que disputan entre ellos el
aprovechamiento de esos valores.

Generalmente, casi todos los pacientes que ingresan al INCan deciden donar
muestras de sus tejidos. ; Pero cudndo esos tejidos se convierten en muestras? ;Y qué valor
les da a las muestras ser alojados en el Banco de Tumores? Como veremos, en el Banco de
Tumores se habla de muestras a partir de que un patélogo corta un trozo de tejido y este
entra en los circuitos y procesos de clasificacion certificados del Biobanco.

El Banco de Tumores ha desarrollado e implementado varios procesos y estrategias
para obtener muestras de tejidos de los pacientes que ingresan al INCan. Sin embargo, a
pesar de que la mayoria de los pacientes aceptan donar muestras al Biobanco, ocurre muy a
menudo que éstas no llegan a el. Diversos investigadores (generalmente hombres) y el
personal médico del Instituto, interesados en tener control exclusivo de las muestras, acttian
de manera que impiden que las muestras lleguen al Banco de Tumores. Por lo tanto, los

procesos lineales y consecutivos que describe el Manual de Procedimientos del Banco de

% La caracterizacién de capital cientifico la haré en el préximo capitulo.



Tumores suelen no funcionar. Lo que ocurre, generalmente, es una disputa por la obtencién
las muestras que depende de numerosos aspectos formales e informales.

El capitulo finaliza con la propuesta de Economia de Tejidos de Waldby, a fin de
considerar la posibilidad de modificar el concepto de productividad a la luz de la
informacién que he encontrado en mi estudio etnografico, y considerar también si es posible

hablar de un “mercado de la investigacién”.

2.1 Donacidn, desecho y valor en el uso de muestras bioldgicas para la investigacion.

El primer paso para que la muestra llegue al Banco de Tumores es la toma del
consentimiento informado. Para que la muestra sea preservada en el Banco de Tumores
debe contar con la autorizacion del paciente, que se expresa con su firma (electrénica en este
caso) del documento del consentimiento informado. La obtencién de las firmas de los
pacientes por parte del personal del Banco de Tumores del INCan tiene lugar mediante una
especie de despliegue o acto en el que influyen diversos factores, incluyendo el tipo de
pacientes que acuden al INCan, el espacio fisico en el que se les pide la firma del
consentimiento informado, los actores que participan en el procedimiento y la platica que
reciben los pacientes de boca de Iram y Antonio (personal del Banco de Tumores).

El Banco de Tumores del INCan organiza la obtencién y utilizacién de tejidos, células
y cualquier tipo de material biol6gico en los términos de una donacién que, como lo indica
el articulo 327 de la ley general de salud de México: “debe regirse por principios de
altruismo, ausencia de animo de lucro y confidencialidad, por lo que su obtenciéon y
utilizacién serdn estrictamente a titulo gratuito” (Ley General de Salud, DOF 08-12-2017,
pags.132). En un documento de tres paginas que estd pegado en la pared exterior del
cubiculo del Banco de Tumores en la sala de preconsulta del INCan se lee en el primer
parrafo: “Le queremos invitar a que done (regale) un pequefio fragmento del tumor que se
obtendra de su cirugia y que no se utilice para hacer el diagnoéstico de su enfermedad y/o
una pequena cantidad de fluidos como sangre, saliva y orina”; unos parrafos mas abajo, se
aclara que el paciente “no recibird ningtin pago por donar su tejido y/o sangre” ya que el
Banco de tumores entiende el acto de donar como “una aportacion de parte del paciente a
la ciencia”. El documento aclara, ademds, que la muestra no se venderd, pero que podria

usarse por otros grupos de investigacion dentro o fuera del pais, previa autorizacién del



comité del Banco de Tumores. También se le pide al paciente que diga si desea que se lo
contacte “si en un futuro sus muestras son utilizadas en algtin proyecto de investigaciéon
con resultados que generen algtin beneficio” (Ruiz-Godoy Rivera, 2014, pags. 28-30). Copias
de este documento son firmadas electronicamente por los pacientes que ingresan
diariamente al INCan y quienes, después de escuchar una breve platica explicativa a cargo

de Antonio e Iram, deciden donar muestras bioldgicas al Banco de Tumores.

La plética tiene lugar en la sala de preconsulta del INCan, la cual favorece de
diversas maneras la toma del consentimiento informado. La sala de preconsulta es casi el
tnico lugar en donde se puede tener acceso a todos los pacientes que ingresan diariamente
al INCan. Si no se tomara ahi el consentimiento informado, el personal del Banco de
Tumores deberia ir por todos los servicios del hospital intentando reclutar pacientes y
firmas para luego recuperar las muestras, o bien, como ocurria antes, solicitar el
consentimiento informado después de que las muestras hayan sido tomadas (lo cual no esta
permitido). La sala de preconsulta es el primer lugar al que llegan los pacientes que ingresan
por primera vez al INCan. Son pacientes sin seguro médico y que ya cuentan con un
diagnostico de cancer que serd revisado por los médicos que los reciban en la sala de
preconsulta; de ser admitidos (y es de suponer que todos los pacientes que se encuentran
desean que asi sea), seran remitidos al servicio correspondiente de acuerdo con su
diagnéstico. En la sala de preconsulta los reciben Victor e Isabel, personal de preconsulta
del INCan que no pertenece directamente al Banco de Tumores. Victor e Isabel les indican
a los pacientes desde qué papeles deben tener consigo, qué filas y pagos hacer hasta como
cuidarse de embaucadores que pueden tratar de abordarlos en las inmediaciones del
hospital. Mientras Isabel se presenta y les indica en qué fila se deben formar, les advierte a
los pacientes recién llegados, con tono preocupado, que por favor no compren nada hasta
que el médico o médica les indique como deben proceder, que su dinero lo guarden para
sus medicamentos y para sus estudios, repitiéndoles varias veces que “por favor no tiren su

dinero” (Isabel, comunicacién personal, 9 de mayo de 2018).

Todos los dias, a partir de las 7:30 am, unas tres o cuatro veces durante el transcurso
de la mafiana, Antonio e Iram realizan un acto que tiene por objetivo obtener el mayor
namero posible de consentimientos informados firmados para el Banco de Tumores. El

escenario es siempre mas o menos el mismo: dos salas pequefias contiguas, con dos



cubiculos enfrentados, rodeadas por cuatro consultorios en un extremo y no mas de 50 o 60
sillas que se repartiran entre los pacientes y el inico acompafiante que tienen permitido.
Blanca, por ejemplo, permanece de pie junto al acceso para personas con discapacidad para
no ocupar mas sillas de las que les corresponden ya que ella y otra persona han decidido
acompafiar esa mafiana a su hermano. Decidieron venir desde de Morelos porque su
hermano comenz6 a verse muy mal nuevamente. Blanca me sefiala a un hombre delgado de
unos 50 afios y me cuenta que atin no le han dicho que el cancer podria haber regresado.
Otros dos hombres deambulan por la sala, uno de unos veintitantos y otro llegando a los 50.
Parece que tienen una relaciéon muy estrecha y deduzco que son padre e hijo y que el hijo
acompania al padre, quien supongo es el paciente. Minutos més tarde, cuando Iram dice su
nombre, me doy cuenta de que el joven es el paciente, y tres dias mas tarde lo confirmaré
cuando me lo encuentre en la camilla de la sala de un quiréfano, a punto de enfrentar una
orquiectomia mientras yo, enfundada en un traje quirtargico, acompafio a Ade al quiréfano
en busca del testiculo que se le extirpara y que sera llevado al Banco de Tumores para tomar
una muestra del tumor. En la sala de preconsulta hay también un recluso que espera a que

lo llamen acompanado por dos policias.

Ante este “publico” agobiado, aturdido por secretarias y secretarios que dan
indicaciones sobre los papeles que deben tener, donde deben pagar y qué filas tienen que
hacer, y por enfermeras que sueltan nombres e indicaciones que deben ser descifrados en
medio del ruido de la television que cuelga en medio de la sala, Antonio e Iram dan su
pequena platica informativa. La platica que da el personal del Biobanco busca en un primer
momento que todos los pacientes presentes tengan una idea general de lo que es el Banco

de Tumores. Antonio lo explica de la siguiente manera:

Buenos dias, mi nombre es Antonio. Trabajo para el Banco de Tumores. El
cargo que ocupo es el de quimico ;Saben de qué forma se trabaja dentro de un
biobanco o han oido que es un biobanco? Un biobanco es un laboratorio que se
encarga de recolectar muestras bioldgicas. Recolectamos sangre, saliva, orina y
tejido afectado. Todas las muestras que recuperamos poseen en su interior
moléculas que son de sumo interés médico para nosotros (Antonio, comunicacién

personal, 9 de mayo de 2015).



Cuando la plética la da Iram, explica asi lo que es el Banco de Tumores:

Mi nombre es Iram, me encuentro en el Banco de Tumores, soy trabajadora
social. El motivo por el cual estoy aqui con ustedes es porque el dia de hoy vamos
a necesitar en su expediente una hoja que se llama carta de consentimiento
informado....Nosotros, como banco de tumores, vamos a almacenar esas muestras
a muy bajas temperaturas en refrigeradores que estan a -80°C. Ahi permanecen
esperando que el investigador requiera de ellas... Todo esto es con fin de
investigacion general a la enfermedad, no especificamente a su caso, es por ello es
que ustedes no recibirian ninguna informaciéon de esa muestra (Iram,

comunicacién personal, 9 de mayo de 2015)

Antonio se encarga de dar la platica al primer grupo de pacientes que llega a la sala
de preconsulta alrededor de las 7:30 de la mafiana, en tanto que Iram, da la platica a los
pacientes que ingresan a la sala de preconsulta del INCan durante el transcurso de la
mafiana hasta las 12:30-13:00hs, aproximadamente. Generalmente ingresan entre 30 y 35
nuevos pacientes al INCan todos los dias. Las platicas informativas sobre el Banco de
Tumores son cortas, de entre 5 y 10 minutos, e Iram y Antonio no siguen un guion comuin
entre ellos, mas alla de la peticiéon de que se firme el consentimiento informado. Al finalizar
cada platica, se les ofrece a los pacientes leer el documento impreso del Consentimiento
Informado que estd enmicado para evitar que se estropee. Luego se llama a los pacientes
por sunombre al cubiculo del Banco de Tumores y, en presencia de un familiar como testigo,
se les pregunta si quieren donar muestras de sus tejidos?. Como puede apreciarse en los
extractos que mostré, el lenguaje de las platicas es sencillo y la informacion que brindan es
bastante escueta. No existe manera explicita de saber si los pacientes entendieron la
informacién que se les da, ni las razones por las que deciden donar, ni si les queda claro que
la firma del consentimiento no tiene ninguna influencia en su ingreso al Instituto de
Cancerologia. Si bien Antonio e Iram repiten varias veces que la firma del consentimiento
no es determinante para el tratamiento que los pacientes puedan recibir, esto no queda del

todo claro y puede ser confuso para el paciente cuando Iram, en su platica, dice que “el

25 Isabel, la recepcionista de la sala de preconsulta, quién se encuentra al lado del cubiculo del Banco de Tumores, es quién le
da a Iram y Antonio, la lista con los nombres de los pacientes que ingresaran esa mafiana al INCan.



documento del consentimiento informado es necesario en su expediente”. Los pacientes
podrian interpretar esto como que firmar el consentimiento es un requisito para ingresar al
INCan. En una entrevista personal, un paciente me dijo que no le quedaba claro si la firma
del consentimiento informado era un requisito para ingresar al INCan o era algo
completamente voluntario e independiente del ingreso al hospital. Tanto a Iram como
Antonio les interesa que quede claro que la toma de muestras no implica que los pacientes
se sometan a un procedimiento adicional. Las muestras son tomadas a partir de los
diagnosticos o tratamientos que indique el médico, como una biopsia o una cirugia. El
personal del Banco de Tumores “aprovecha” estas situaciones para obtener las muestras.

Uno de los aspectos més importantes para el Banco de Tumores es que la transaccién
sea entendida en los términos de una donacién o regalo, tal como lo estipula la ley general
de salud y lo expresa el Consentimiento Informado del Biobanco. Uno de los principales
objetivos de enmarcar este acto en términos de una donacién es diferenciarlo de una
transaccién comercial en la que se intercambian bienes por dinero. Esto estd asociado con la
idea de que el cuerpo humano es irremplazable porque tiene valor absoluto y su
comercializacién atenta contra su dignidad?. Tradicionalmente se ha considerado que la
donacién voluntaria es la forma moralmente correcta de obtencion de los tejidos y células
porque asi se evita la influencia perniciosa de las especulaciones e intereses caracteristicos
de un sistema en el que interviene el dinero.

En su trabajo The Gift Relationship, Richard Titmuss realiz6 una defensa del sistema
de donacién de sangre como se organizaba en el Reino Unido, contrastandolo con el sistema
de comercializaciéon que existia en los Estados Unidos. El principal interés de Titmuss era
analizar los supuestos que subyacen a cada uno de estos dos sistemas (Titmuss, 1970). El
libro es una suerte de declaraciéon de la filosofia moral de Titmuss, una defensa del sistema
de donacién altruista como la mejor manera de asegurar el bienestar de todos y todas a
través de acciones individuales, como la donacién de sangre. Para Titmuss, el dinero y el

mercado dan lugar a una sociedad competitiva, materialista, estructurada de acuerdo con

26 Rabinow (1999) citado en Waldby & Mitchell (2006) afirma que esto esta basado en ideas kantianas que sostienen que todo
aquello que tenga un precio puede ser reemplazado mientras que aquello que “esté por encima de todo precio”, es decir, que
sea invaluable y no pueda ser reemplazado, tiene dignidad (Waldby & Mitchel, Tissue Economies, 2006). De acuerdo con esta
oposicion entre precio y dignidad, comercializar cualquier parte del cuerpo humano atenta contra su dignidad.



jerarquias de poder y privilegios que no toman en cuenta los beneficios sociales que pueden
producir las acciones altruistas?’” (Titmuss, 1970).

Para Titmuss, tanto el sistema de donacién como el comercial se basan en el
establecimiento de relaciones sociales y cada uno de ellos estimula acciones particulares. El
considera que el sistema de donacién, que es totalmente voluntario, es inherentemente mas
ético ya que estimula la participacién de personas que donan pensando en el bien comun.
La donacién es un acto altruista que produce un sistema mas inclusivo que el sistema
privado, en el cual la sangre es considerada una mercancia sujeta a las leyes del mercado.
Para Titmuss, el hecho de donar/regalar construye relaciones positivas y favorece al hombre
social por sobre el hombre econdmico. Titmuss defiende la donacién argumentando que el
cuerpo existe mas alld de las relaciones comerciales y que pertenece al dominio de las
relaciones sociales de caracter cualitativo que no pueden ser cuantificables (Titmuss, 1970).

Si bien el trabajo de Titmuss ha sido muy importante para comprender la economia
politica de la transferencia de tejidos, hay supuestos en su teoria que han sido cuestionados
por autores como Catherine Waldby y Robert Mitchel. Titmuss no pudo imaginarse que
para el afio 2000 la ATCC (American Type Culture Colections) ofreceria a la venta cientos
de lineas celulares provenientes de seres humanos (Andrews & Nelkin, 2001). Una
busqueda en Google patents, (https://patents.google.com/) arroja cerca de 35000
resultados que asocian la donacién con lineas celulares, es decir, que muchas muestras que
fueron donadas por personas se han utilizado en el desarrollo de lineas celulares patentables
0 en procesos biotecnolégicos que también pueden ser patentables y rentables
econdmicamente. Si bien las leyes de Estados Unidos y del Reino Unido prohiben la venta

de partes del cuerpo, estd prohibicién no se aplica a las clinicas y hospitales donde los

27 En The Gift Relationship, Titmuss compara la manera en que Estados Unidos y el Reino Unido organizaban la circulacién y
distribucién de la sangre. Se trata de un estudio muy detallado en el que se contemplan aspectos sobre la transfusion de la
sangre, su demanda y suministro, asi como las caracteristicas de los donantes en ambos paises. Ademas, y especialmente,
Titmuss analiza los principios que subyacen a la donacién de la sangre y su circulacién bajo las leyes de mercado. En el Reino
Unido, el suministro de sangre es responsabilidad del Estado, bajo la administracién del Servicio Nacional de Salud, y depende
exclusivamente de la donacién voluntaria. En Estados Unidos, en cambio, el Estado no interviene de manera directa en este
asunto, lo que ha propiciado el surgimiento de bancos de sangre privados. En Estados Unidos, un tercio de las donaciones que
se reciben son de donantes pagados, mientras que el 52% de las donaciones caen dentro de algun tipo de contrato u obligacion?’
(Titmuss, 1970). Una de las defensas mas populares del sistema de donacion privado es que es mas eficiente y econémico que otros
sistemas, pero Titmuss mostré qué en Estados Unidos la sangre costaba entre 5y 15 veces mas que en el Reino Unido, se desperdiciaba un
30% de la sangre que se colectaba, en comparacion con el 2% en el Reino Unido y ademas, y que la sangre colectada en Estados Unidos
tenia 4 veces mas probabilidades de infectar a un receptor con hepatitis que en el Reino Unido (Titmuss, 1970).


https://patents.google.com/

pacientes donan sus tejidos. Las colecciones de tejidos almacenadas en estos lugares pueden
ser vendidas a farmacéuticas y transformadas en lineas celulares y ser patentadas. Esto ha
tenido un gran impacto en la investigacion biomédica, transformandola en un area
altamente lucrativa de la economia global. Esta serie de hechos erosiona las ideas de
Titmuss, especialmente aquella que afirma que la donacién de tejido es intrinsicamente mas
ética e impide la comercializacion de partes del cuerpo. Hoy en dia los procedimientos éticos
institucionales, como la toma de consentimiento informado, parecen funcionar como
estrategias para convertir al cuerpo en una “fuente de material biolégico listo para
comercializar” (Waldby & Mitchel, Tissue Economies, 2006).

Waldby y Mitchell advierten que Titmuss también planteaba que la comercializacién
y el mercado tienen un efecto atomizador de las relaciones humanas y que, en contraste, la
donacién es inherentemente més ética (Waldby & Mitchel, Tissue Economies, 2006). En su
libro Time and Commodity Culture: Essays on Cultural Theory and Postmodernity
especificamente en su capitulo Gift and Commodity, John Frow cuestiona este tipo de
supuestos. Luego de un cuidadoso anélisis antropolégico de diferentes economias basadas
en la donacién, tanto tradicionales como contemporaneas, Frow concluye que, asi como la
donacién o regalo no tienen una tnica forma, tampoco existe tal cosa como una economia
pura de la donacién en contraste con una economia de la comercializacion:

Por un lado, las economias de la donacién y la comercializacion siempre
estdn entrelazadas en varias configuraciones hibridas... por el otro lado la
donacién y la comercializaciéon no son formas de transaccion mutuamente
excluyentes, ya que suelen tener en comun varias formas de especulacién,
estrategias y motivaciéon. De manera que la donaciéon o regalo no puede
considerarse como una categoria ética ya que no posee ningtn principio general
de creatividad, o generosidad, o reciprocidad gratuita o de sacrificio o pérdida...
se trata de una categoria ambivalente que oscila entre la generosidad y la
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especulacion...” (Frow, 1997, pag. 124).

Asi como no es posible sostener que existan economias puras de la donacién o de la
comercializacién, tampoco puede afirmarse que las instituciones puablicas, como el INCan,
sean mas éticas que las privadas porque organizan la obtencién de tejidos a partir de la

donacion. Beltrame y Hauskeller (2016a) han analizado el caso de biobancos publicos y



privados encargados de transferencia de sangre de cordén umbilical (UCB por sus siglas en
ingles). La transferencia de UCB es uno de los casos mas estudiados por la literatura de
Estudios Sociales de la Ciencia (STS) (Brown, Machin, & Danae, 2011) (Waldby, 2002),
(Morfakis & Vlantoni, 2019). La sangre de cordén umbilical contiene células madre (stem
cells) y progenitoras que se utilizan terapéuticamente en enfermedades malignas de la
sangre, fallas de la médula 6sea y desordenes metabdlicos heredados. Para que las células
de cordén umbilical puedan utilizarse deben colectarse, procesarse y almacenarse en
biobancos (Hauskeller & Beltrame, 2016a). La principal fuente de sangre de cordén
umbilical es, obviamente, el cordén umbilical de recién nacidos. Los padres de estos recién
nacidos pueden decidir preservar la sangre del cordén umbilical de sus hijos en un biobanco
privado para su uso particular en un futuro o en un biobanco publico para uso comunal. En
esta decisién influye la consideraciéon de que los sistemas publicos y privados operan de
acuerdo con principios que son mutuamente excluyentes; asi, un sistema privado operaria
de acuerdo con los principios que gobiernan una economia de mercado, mientras que un
sistema publico operaria de acuerdo con los principios de una economia redistributiva. Sin
embargo, Hauskeller y Beltrame argumentan que no existe una divisién clara entre los
sistemas publicos y privados de almacenamiento y distribucion de UCB, porque en realidad
existe un sistema hibrido que incorpora aspectos redistributivos y de mercado. Hauskeller
y Beltrame cuestionan las nociones que sostienen que la donacién estd asociada con valores
comunitarios de solidaridad que crean arreglos institucionales que producen recursos
publicos para el bien comtn, y que los intereses econémicos del sector privado desarrollardn
configuraciones institucionales que promueben la comercializacién y la produccién de
bienes privados (Hauskeller & Beltrame, 2016a). Como ejemplo, los autores dicen que
algunos biobancos privados ofrecen preservar la sangre de cordén umbilical de forma
gratuita a familias que luego podrian necesitarla. La ganancia econémica se obtiene cuando
estas células de cordén umbilical son requeridas para uso terapéutico. Asi, concluyen los
autores, la ecuacion; institucion privada igual a economia de mercado e institucion ptblica
igual economia redistributiva, no se aplica. Otro ejemplo que muestran es el caso del Banco
de Sangre de Cordén Umbilical de Alberta, Canadd, una institucion publica que ofrece
opciones de almacenamiento privadas y preservacion de células de cordén, con el objetivo

de generar ingresos (Hauskeller & Beltrame, 2016a).



Mas interesante atin, es otro trabajo de estos autores (Hauskeller & Beltrame, 2016b)
en el que analizan las estrategias de commodificacion utilizadas por biobancos privados y
publicos, cuestionando la idea de que los biobancos ptblicos no commodifican los tejidos
que almacenan. En trabajos previos de Hauskeller y Manzei encontraron que biobancos
publicos venden UCB descartado a grupos de investigaciéon y compafias biotecnoldgicas a
cambio de ganancias econdmicas. Manzei mostr6 también que en Alemania hay biobancos
publicos manejados por compafiias privadas o que estan involucrados en el desarrollo de
startups dentro de las Universidades publicas (Hauskeller & Beltrame, 2016b). Hauskeller y
Beltrame concluyen que los biobancos publicos también participan en sistemas de
producciéon de valor e intercambio, més alla del discurso publico que los asocia casi
exclusivamente con la produccién de bienes publicos.

La supuesta red social desinteresada y altruista que garantiza el acto de donar, de
acuerdo con lo planteado por Titmuss, ha sido puesta en duda principalmente por hechos
ocurridos en el campo de la medicina contrarios a la ética médica y han mostrado la relacion
cada vez mas estrecha que existe entre el desarrollo de mercados econémicos redituables y
la préctica médica?. Como mencioné al principio del capitulo, la ley general de salud de
Meéxico especifica que la obtencién y utilizacién de tejidos debe darse en los términos de una
donacion, y aclara especificamente que se trata de un acto altruista, confidencial y que no
busca la remuneracién econémica. Como ya vimos, hay autores que argumentan que no esté
claro que el acto de donar sea inherentemente una accién altruista ajena a beneficios
econémicos. Como cada biobanco se configura en contextos particulares, resulta necesario
tratar de descifrar y analizar las précticas y valores que articula el acto de donar en cada

biobanco.

28 Existen dos casos que la mayor parte de la literatura menciona para esclarecer la estrecha relacion entre el desarrollo de
mercados econémicos y la medicina y que también alertan sobre ciertos cuestionamientos éticos. El primero es el caso de las
células Hela, o el caso Henrietta Lacks. Las células Hela son una linea celular de gran utilidad en biologia molecular e
investigacion en varias areas de la medicina. Su uso ha posibilitado el desarrollo de vacunas y de métodos diagnosticos. Yo
misma las he utilizado en el diagnostico de HPV por PCR-RFLP. Esta linea celular fue desarrollada a partir de células que se
tomaron de un carcinoma presente en el cuello del ttero de Henrietta Lacks. El uso de estas células para el desarrollo de la
linea celular Hela fue hecho sin el consentimiento de Henrietta ni de ninguno de sus familiares (Skloot, 2011). El otro caso es
el de John Moore. Moore padecia un tipo de leucemia que llevo a que se le removiera el bazo. Su médico tratante, el doctor
David Golde, utilizo células del bazo y otros tejidos del cuerpo de John para desarrollar la linea celular Mo. Moore habia
firmado varios consentimientos a lo largo del tratamiento de su enfermedad, pero ninguno que autorizara el desarrollo de una
linea celular. Cuando uno de esos consentimientos le preguntaba si donaba a la Universidad de California todos los derechos
sobre los productos que podrian desarrollarse a partir de sus tejidos. Moore llamé a un abogado y entablaron una demanda.
Para ese entonces el doctor Golde y su asistente ya habfan desarrollado y patentado la linea celular Mo proveniente de sus
tejidos (Andrews & Nelkin, 2001) (Frow, 1997) (Waldby & Mitchel, Tissue Economies, 2006).



En la platica que imparte el personal del Banco de Tumores del INCan en la sala de
preconsulta, se habla del valor que tienen las muestras. Iram y Antonio adaptan su plética
al publico que se encuentre presente en la sala. Antonio me dijo en entrevista personal que,
dependiendo del grupo de pacientes, de cémo los vea o perciba, ird modificando su platica
y los ejemplos que utiliza. Antonio aclara durante su platica:

Cuando se tiene la sospecha de algo, el médico manda estudios, y ya los
estudios determinan que a lo mejor no anda algo bien en nuestro cuerpo. El dia de
hoy ustedes ya traen estudios realizados. Van a pasar con su médico y el médico
les va a hacer una evaluacién de salud. De acuerdo con esa evaluacion de salud, el
médico determinard si son necesarios nuevos estudios o no, ya sea para dar
seguimiento a su proceso de recuperacién o para irlos monitoreando e ir viendo
su estado de salud actual. Una vez que se hace esto, normalmente existen
sobrantes. Los sobrantes se desechan por ley general de salud, asi lo establece
nuestra norma oficial de salud. Después de eso, bueno, ya tienen sus resultados y
el médico les empieza a dar el tratamiento correspondiente. El Banco de Tumores,
de la parte remanente que sobra de sus estudios, solicita una pequefia porcion, esa
pequena porcién... que sobra nos sirve a nosotros para entregarlo a los centros de
investigacion y se comiencen a hacer los correspondientes avances cientificos y
médicos. De aqui es que se desarrollan los fadrmacos especializados, terapias
novedosas y nuevas estrategias para poder atacar aspectos no conocidos del cancer

(Antonio, comunicacion personal, 9 de mayo de 2015).

En este fragmento de su platica, Antonio caracteriza al tumor y a las muestras que
de él se deriven como “sobrante”. También lo caracteriza como un desecho, algo que para
los pacientes no tiene ningun valor pero que, de donarlo al Banco, ese deshecho sin valor
alguno podria ayudar a desarrollar avances cientificos médicos. Antonio refuerza esta idea
con un ejemplo especialmente formulado para un grupo de mujeres que lo escucha a las
7:30 de la mafiana. En tono cordial les dice:

Lo tnico que siempre les explico a los pacientes es que en lugar de que el sobrante

se vaya a la basura nosotros le damos un uso o lo podemos reciclar. Es como

cuando hacemos de comer ;Ustedes hacen de comer? ;Saben cocinar? Bueno, no

sé, si tenemos papas y algo, no tiramos el sobrante de las papas, no tiramos el



jitomate. ;Qué hacemos? Lo guardamos y lo entregamos a la amiga, a la vecina a
quien sea para que hagamos nuestro guisado. En este caso es lo mismo. Nosotros
dependemos de esa materia prima para poder hacer la investigacion clinica y de
esta forma seguir teniendo avances cientificos y cuestiones del campo del cancer

(Antonio, comunicacion personal, 9 de mayo de 2015).

Asi, la futura muestra es descrita como un deshecho para los pacientes, algo
completamente sin valor, pero que constituye la materia prima necesaria para producir
conocimiento cientifico y avances terapéuticos para combatir el cancer. En toda economia y
teorias del valor el concepto de desecho desempefia un papel central. Lo que en un contexto
puede ser considerado desecho en otro contexto puede tener un gran valor. De hecho, se
considera un gran éxito econémico que un producto pase de ser un deshecho que no genera
ningun tipo de beneficio econémico a ser un producto con grandes beneficios econémicos.
“Un trabajo estratégico de cualquier economia tiene que ver justamente con colocar los
desechos en otros regimenes de valor donde hacen un trabajo productivo” (Waldby &
Mitchel, 2006, pag. 84).

Tanto Iram como Antonio afirman que el valor de las muestras es algo que rendiré
frutos en el futuro, que se vera reflejado en avances cientificos y que quizd no beneficien
directamente a los pacientes del INCan que van a donar los tejidos, aunque podria hacerlo.
Como lo expresa claramente Iram en su platica:

Les repito, esto solamente con fin de investigacion. La idea es que en un futuro

tengamos mds conocimiento sobre la enfermedad y bueno quizés en este momento

no les puedo garantizar una cura, pero si un medicamento que nos de calidad de

vida ¢De acuerdo? (Iram, comunicacién personal, 9 de mayo de 2015).

Tanto Antonio como Iram presentan al Banco de Tumores y a los investigadores e
investigadoras como actores neutrales en la busqueda de conocimiento cientifico. De la
manera en como ellos lo plantean en su platica, el conocimiento cientifico pareciera darse
de manera lineal a partir de que el paciente dona su muestra hasta la obtenciéon de un
medicamento o tratamiento. El tinico valor que atribuyen a las muestras es el de contribuir
al conocimiento cientifico y a combatir la enfermedad en un futuro. No se habla en ningtin

momento del hecho de que hoy en dia las muestras derivadas de pacientes tienen un gran



valor para el posible desarrollo de mercados econémicos. Como mencioné anteriormente,
los cambios en las politicas de propiedad intelectual, particularmente en Estados Unidos,
han permitido el patentamiento de organismos y distintos materiales biolégicos. Pero para
el caso particular de México, las muestras biol6gicas también son muy valiosas para el
desarrollo de un mercado de la investigacion en donde constituyen la materia prima necesaria
para generar productos como articulos, formacién de recursos humanos, cursos etc. Y la
realizaciéon de estas investigaciones, su publicacién, estd entrelazada con los intereses
personales de los investigadores e investigadoras, con el desarrollo de sus carreras (Latour

& Woolgar, Laboratory Life, 1979).

Si bien el principal objetivo del INCan es implementar programas de prevencién de
cancer a nivel nacional y dar servicios de diagnoéstico, tratamiento, rehabilitacion y
seguimiento a las personas que padecen cancer y que no cuentan con seguro de salud, la
investigacion es también una de las actividades mas importantes del Instituto. Con una
plantilla de 89 investigadores e investigadoras pertenecientes al Sistema Nacional de
Investigadores (SNI), en el INCan se desarrollan diferentes lineas de investigacién sobre el
origen y desarrollo del cancer, y sobre diferentes terapias para combatirlo. Las personas que
hacen investigacion necesitan de las muestras para poder realizar su trabajo y obtener
productos como articulos cientificos, publicaciones, contactos, proyectos, patentes,
formacién de recursos humanos, ascensos en el sistema nacional de investigadores, etc.
Como mostraré en la préxima seccién, a pesar de que los pacientes que ingresan al INCan
den su consentimiento para que el Banco de Tumores colecte y preserve muestras de sus
tejidos, es dificil que esas muestras lleguen realmente al Banco de Tumores. Lo mas probable
es que terminen en la coleccién privada de un investigador que, gracias a los recursos y la
influencia que tiene dentro de la institucion, es capaz de establecer un sistema propio para
obtener las muestras, acapararlas y beneficiarse de manera exclusiva de ellas. Si bien la
posibilidad de beneficio econémico nunca se descarta, lo que generalmente mueve a los
investigadores e investigadoras a disputar entre si el control de recursos tan importantes
como las muestras de tejidos es el interés por acumular capital cientifico. Como me dijo el
director del INMEGEN en entrevista: “Yo encuentro legitimo que un investigador extraiga

informacién de manera individual, particular a sus muestras durante un cierto periodo de



tiempo, porque también es cierto que tiene un interés legitimo en el crédito, en obtener la

primicia” (Dr. Soberén Mainero, comunicacién personal, 2018).

Como podemos ver, el acto de donacién que se lleva a cabo en la sala de preconsulta
estd plagado de ambigiiedades. La donacién no asegura que las muestras no terminaran
siendo comercializadas en un mercado de productos bio-tecnolégicos, y ademds es muy
probable que terminen convertidas en una suerte de mercancia cientifica en lo que
constituye un mercado de capital cientifico que sostiene la investigaciéon y que no esta del

todo separado de los mercados econémicos.
2.2 Todo tumor: la muestra en el Banco de Tumores del INCan

Una puerta de vidrio opaco con un pequefio cartel azul identifica al Banco de Tumores del
INCan, en el tercer piso de la torre nueva de Hospitalizacion, al otro lado de la calle del
edificio donde se encuentra la sala de preconsulta. Me tom¢ varias visitas aprender bien los
diferentes caminos para llegar al Banco de Tumores y no perderme en el gran laberinto que
es el INCan. Al Banco de Tumores se puede acceder por diferentes puntos, todos
controlados por guardias de seguridad que se encargan de revisar y controlar que las
personas que acceden a cada piso tengan el gafete adecuado que les permita transitar en esa
zona. En el tercer piso, la circulacion esté restringida para personas en bata blanca o traje
quirargico. Una pequefia area del piso esta ocupada por el Banco de Tumores; el resto, por
los quiréfanos y la sala de cirugia ambulatoria, ademads del sistema de esterilizaciéon y
distribucién de material quirdrgico. Los pasillos son amplios, con buena iluminacién, lo que
produce la sensacion de un ambiente tranquilo, profesional y modesto. Nada deja entrever
las modernas salas de cirugia ambulatoria acondicionadas con luz y musica o las nuevas

salas de quiréfanos.

El Banco de Tumores ocupa este lugar desde el afio 2015. En un primer momento fue
pensado con una estructura diferente a la actual, con una sala para recibir a los pacientes,
que finalmente se cedi¢ a la sala de transoperatorio donde los patélogos y patélogas reciben
las piezas quirtrgicas para evaluarlas. Esta nueva disposicién evita la circulacién de
pacientes en areas donde no estd permitido. El Banco de Tumores es un lugar que podria

describirse como aislado, donde no llega la grabaciéon del pastor evangélico gritando



mensajes de salvacion en la plaza en frente de la torre vieja del INCan, y tampoco se oyen

los autos ni el llamado de los vendedores de los puestos de comida que rodean al Instituto.

Al momento de realizar mi estudio etnografico, entre enero de 2017 y marzo de 2018,
habia ocho personas trabajando en el Banco de Tumores de manera mas o menos estable.
En el cuadro 1 muestro el nombre de cada persona, asi como su cargo y funcion. Los
nombres son seudénimos elegidos por cada uno de los participantes, a excepcién de la Dra.
Luz Maria Ruiz Godoy, coordinadora del Banco de Tumores. Los cargos y funciones fueron
definidos de acuerdo con lo que ellos mismos me explicaron y por las funciones y tareas que

observé que cada uno de ellos realizaba.

Cuadro N°1

Nombre Cargo Funcién
Reneé Encargada del Banco de | -Supervisar y asigna las tareas al resto del
Tumores personal.
-Encargada de la base de datos digital.
-Realizar los controles de calidad de las
muestras.
Ade Enfermera del Banco de |-Controlar y registrar el mantenimiento de
Tumores equipos.
-Acondicionar y preparar material.
-Registrar y buscar piezas quirtrgicas en los
quiréfanos.
-Buscar biopsias del departamento de
tumores mamarios.
-Coordinar la toma de muestra con los
patdlogos y patélogas.
-Tomar las muestras de tejidos, prepararlas
para su congelamiento y registrarlas en
bitacoras.
-Preparar improntas.

Antonio Técnico del Banco de Tumores | -Recuperar biopsias de ginecologia y
endoscopia.

- Dar platica informativa para la toma de
consentimiento informado.

-Tomar el Consentimiento de los pacientes.
-Buscar piezas quirtrgicas en el quiréfano.

- Tomar las muestras de tejidos, prepararlas
para su congelamiento y registrarlas en
bitacoras.

- Completar varios registros.

Iram Trabajadora social del Banco de | - Dar platica informativa para la toma de
Tumores consentimiento informado.

-Tomar el Consentimiento de los pacientes.

- Completar varios registros.




Carmen Secretaria del Banco de | -Brindar apoyo en actividades

Tumores administrativas.
-Recibir las solicitudes de pedido de
muestras.
Lucia Técnica del Banco de Tumores | -Buscar muestras de sangre en el laboratorio

clinico, prepararlas para su congelamiento y
registrarlas en bitacoras.

-Desarrollar lineas celulares.

Miguel Alumno del curso de biobancos | -Asistir en la basqueda de biopsias y de
de la UNAM piezas quirtrgicas.

-Asistir en la toma de muestra de tejido,
prepararlas para su congelamiento y
registrarlas en bitacoras.

-Asistir en la realizacién de los controles de

calidad.
Maria Luz Ruiz- | Coordinadora del Banco de | -Organizar las actividades relacionadas con
Godoy Rivera Tumores el Banco de Tumores (seminarios, cursos,

talleres etc.).

-Asignar tareas al personal.

-Mantener y establecer relaciones con otros
servicios para obtener muestras.

Antes de mi llegada al Banco de Tumores del INCan me habia imaginado los
biobancos como estructuras modernas, sofisticadas y con alta tecnologia; imaginaba
colecciones de muestras guardadas en modernos ultracongeladores con robots que
buscaban y ordenaban tubos perfectamente rotulados y acomodados en sus gradillas y

estantes. Esta imagen se vio alteradas por mis observaciones etnogréficas diarias.
El martes 5 de septiembre de 2017, en la pagina 43 de mi cuaderno de campo anoté:

Ovario: Nos prestaron el ovario, es todo tumor. Alguien tomé un tubo. Patricia y
Ade llenan los registros. Vino la doctora/patéloga y toma la muestra muy rapido.
La patologa no dejaba de repetir: Todo es tumor, ya no hay resto de ovario. Todo
ha sido tomado por el tumor. Ade est4 congelando y Patricia marca la cadpsula con

lapiz.

Desde atras de la patdloga, a una distancia prudencial para no molestarla pero que
me permita observar lo que estaba ocurriendo, trato de anotar lo que observo, escucho y
percibo. Mi mano hace las anotaciones anteriores en mi cuaderno de campo casi

mecanicamente, mientras yo trato de reconocer la pieza quirargica debajo de la campana,



en este caso, un ovario. Cuando llegaban piezas como ovario y ttero podia reconocerlas
rapidamente. Tenia experiencia en el reconocimiento y manejo de ovarios bovinos por haber
trabajado en el desarrollar técnicas de fertilizacién in vitro en bovinos y sabia que, como
habia leido y pude constatar, estos eran muy parecidos a los de las mujeres. A los tteros
podia identificarlos porque tuve que apoyar a mi padre cuando le pidieron que reconociera
el Gtero que acaban de sacarle a mi madre como tratamiento de unas hemorragias que la
habian afectado por meses. Cuando la patéloga exclama “Todo es tumor ya no hay resto de
ovario” pensé “serd sencillo tomar la muestra”, e inmediatamente me invadié otro
pensamiento, “bordes libres, jay!, no hay bordes libres, el tumor se ha diseminado”. Noté
que al igual que yo, a nadie de los que estdbamos ahi parecia llamarle la atencién lo que la
patdloga estaba implicando con sus palabras (que el cancer se habia diseminado); nadie
comentd nada ni en ese momento ni después. Todos estaban concentrados en el proceso de
tomar la muestra. Esto me sirvi6 para entender de dénde provienen las muestras y
considerar el contraste entre la pequefia porcién de tejido, suero o plasma que se preserva
en el ultracongelador después de ser clasificada con el c6digo del Banco de Tumores, y el
6rgano humano del que ha sido “cortada” por un patélogo. El ambiente habitual del Banco
de Tumores, el de los tubos pequefios, los refrigeradores, las mesadas blancas, los pisos de
epoxi, la luz, el ruido constante de las tuberias del sistema del aire y el olor a limpio, una
especie de aroma que no huele y que parece neutralizar cualquier tipo de olor, caracteristico
en los laboratorios, se interrumpe con la presencia de piezas quirtrgicas, de 6rganos
humanos alterados o descompuestos que, como parte de un tratamiento, fueron retirados
del cuerpo de personas que padecen cancer, esas personas que dias o meses atras ingresaron
a la sala de preconsulta y luego de la platica de Iram y Antonio firmaron el consentimiento
informado accediendo a donar sus muestras.

Durante mi estadia en el Banco de Tumores aprendi a reconocer pancreas, rifiones,
intestinos y hasta una mandibula. Las piezas quirtrgicas y 6rganos eran manipulados por
un patdlogo o patéloga, a quien se le llamaba por teléfono al Departamento de Patologia
cada vez que ingresaba una pieza quirargica al Banco de Tumores. Este es uno de los valores
y sellos de calidad que garantiza el Banco de Tumores: que las muestras son tomadas por
un patélogo o patéloga. En entrevista personal, el subdirector de Patologia del INCan, el
Dr. Maldonado me explicé que las personas responsables de tomar las muestras en el Banco

de Tumores son el equipo de residentes de subespecialidad de Patologia, es decir residentes



que estdn estudiando patologia oncolégica. Los patélogos y patdlogas generalmente
realizaban su trabajo casi de manera automaética. Pocas veces interaccionaban con Antonio
0 Ade y cuando lo hacian era para pedir instrucciones de lo que tenian que hacer. Soltaban
frases como “tumor sin entintar”, “tejido normal” o preguntaban a secas “;cudntos tubos
tomo?”. Las piezas quirtrgicas removidas de los cuerpos, que por lo general habian crecido
mucho mas de su tamafio habitual a causa del tumor, eran diseccionadas en diminutas
piezas de tejidos, casi microscépicas. En la Fig.1A y 1B muestro dos fotografias de la
campana de extraccién donde se reciben las piezas quirtrgicas y se toman las muestras. Este
pequeiio espacio es acondicionado todos los dias a primera hora de la mafana por Ade, que
de manera muy cuidadosa se fija en que cada material esté limpio y en su lugar. En la
campana de extraccién conviven pequefias pinzas, tijeras, bisturi, pipetas automaticas para
volimenes muy pequefios (200ul-1000ul) con tablas de plastico de diferentes tamafios y
cuchillos de gran tamafio, que en ocasiones son utilizados para cortar la pieza por la mitad

para acceder al tumor.

Fig.1A




Fig1B

Para René, la encargada del Banco de Tumores, el fragmento “cortado” por el
patdlogo se transforma en la muestra en el momento en que es rotulada con el cé6digo interno
del Banco de Tumores, por ejemplo, BT350-1-17. BT: Banco de Tumores; 350: ntimero de
ingreso de muestra al Banco de Tumores consecutivo; 1: el nimero de tubo; 17: el afio. Esto
se anota con mucho cuidado en el registro Pro-97-E, la bitdcora de registro de muestras
donde también se registra la ubicacién de la muestra en el ultracongelador F1P2R2C7Z0206;
F1 indica que la muestra sera guardada en el ultracongelador 1, el tnico congelador de -80
°C que tiene el Banco de tumores; P2 se utiliza para sefialar que la muestra serd guardada
en la puerta 2 del ultracongelador, con R2 se indica que la muestra va en el estante dos; C7
es el nimero de caja y Z0206, la ubicacién dentro de la caja fila 2, columna 6. El registro Pro-
97-E es uno de los mas importantes, ya que en €l se registran las muestras de tejido que
ingresan al Banco de Tumores; las que ingresan desde quiréfano y biopsias provenientes
del departamento de mama, ginecologia y endoscopia. Ademéds del cédigo interno del
Banco de Tumores y la ubicacion en el ultracongelador, se registran una serie de datos como
la fecha, ID (identificacién de la muestra), expediente, nombre y ubicacion, entre otros datos.
Esta bitadcora permite unir el nombre y nimero de expediente del o la paciente con el ID del
Banco de Tumores y su ubicacién en el ultracongelador. El nimero de expediente es
fundamental para poder acceder a la historia clinica del o la paciente que se encuentra en la
red de Incanet. Esta red es el sistema interno del INCan para el manejo de los pacientes.
Aqui figura todo lo relativo al paciente, su historia clinica, sus estudios, sus antecedentes, si

decidi6 donar o no al Banco de Tumores, etc.



En palabras del director del INCan, el Banco de Tumores permite estar seguros de que
un tumor es un tumor. Asegura la calidad de las muestras. Esto es uno de los objetivos mas
importantes del Banco de Tumores: asegurar que sus procesos de obtenciéon de muestras
sean trazables y siguan protocolos de calidad. Luego de que el pat6logo toma la muestra del
tumor, en el refrigerador queda un tubo perfectamente clasificado como BT350-1-17
F1P2R2C7Z0206. La propuesta del Banco de Tumores es que un investigador que, por
ejemplo, trabaje en cédncer de ttero podra solicitar esas muestras, previa presentacién y
aprobaciéon de su proyecto de investigacion por el comité cientifico y el de ética en
investigacion del INcan. Luego podra dirigirse al Biobanco, hablar con Carmen, quien le
dard un formato en el que deberd describir el proyecto y el tipo y nimero de muestras que
necesita. El Banco de Tumores se encargard de obtener la muestra de cada uno de los
cuerpos de los pacientes que decidieron donar y luego, cuando esas muestras sean
solicitadas por los investigadores e investigadoras, tendran asignada una edad, una

cantidad de hijos, cierto nimero de compafieros sexuales y un nivel socioeconémico dado.

2.3 A la pescay disputa por las muestras

Mientras Iram toma los consentimientos informados, en la sala de preconsulta del INCan,
Antonio, que ya regreso de dar su plética y estd por irse a desayunar, ingresa a Incanet para
obtener informacién sobre las cirugias que habra ese dia (Fig. 2). En la pantalla de la
computadora se ve un reporte donde figuran todas las cirugias que se realizardn ese dia.
Antonio toma el nombre y el nimero de expediente de cada paciente que sera sometido a
cirugia y busca en la versién electrénica del registro Pro-97-A, Bitacora de Registro de
Consentimiento Informado, para saber cudles de esos pacientes firmaron el consentimiento
informado para donar muestras al Biobanco. Antonio marca con un resaltador el nombre de

esos pacientes en el registro de cirugia y luego se lo da a Ade.



Fig2. Recorte de pantalla de Incanet (servicio en red de archivos de pacientes INCAn)

Este registro de cirugia es el punto de partida para que Ade ingrese a Incanet y revise
los archivos clinicos de cada uno de los pacientes marcados con resaltador. Ade revisa
cuidadosamente su historia clinica y diagnoéstico para descartar aquellos pacientes que no
cumplan con los criterios de toma de muestra del Banco de Tumores. Estos criterios estan
relacionados con el tipo de neoplasia, la existencia de tratamiento oncolégico previo, si con
anterioridad se obtuvo o no biopsia inicial y el tamafio del tumor. Todos estos datos son
registrados por Ade en una agenda personal que le servird para determinar qué piezas
quirargicas intentara recuperar de los quiréfanos. El registro de cirugias es un proceso largo

que suele ser tedioso y que depende, también del ntimero de cirugias que se realice en el

dia.

Durante una de mis jornadas etnogréficas, luego de llenar una tabla de Excel que yo
misma habia disefiado para llevar un registro de las biopsias que ingresaban al Banco de
Tumores, ayudé a Ade a revisar las cirugias del dia. Ya llevdbamos registradas un par de
cirugias para ir a recuperar las piezas al quiréfano, cuando Ade advirti6 que habia
movimiento en el transoperatorio, uno de los lugares en donde es posible recuperar las
muestras. El transoperatorio es una sala en donde los patélogos analizan las caracteristicas
de las piezas quirtrgicas recién retiradas por los cirujanos para confirmar si efectivamente
se ha extraido el tumor completo. En esa ocasiéon, Ade se acercé al transoperatorio para

verificar si la pieza quirtargica que estaban analizando, ovario, pertenecia a alguna de las



pacientes que habiamos registrado en la lista. Cuando regresé me dijo, algo frustrada, que
la Dra. Susana, que se encontraba alli junto con un grupo de residentes de patologia, le habia
dicho que la pieza quirtargica no era la que Ade debia recuperar, pues pertenecia a otro
paciente. Después de unos minutos, al advertir que la Dra. Susana se habia retirado del
transoperatorio, Ade regreso y, ahora a solas con los residentes, les volvié a preguntar si la
pieza que tenian era del paciente que ella buscaba. El residente le dijo que si, por lo que Ade
entr6 rapidamente al laboratorio y llamo a patologia para que bajaran a tomar la muestra.
Ade se movia rapidamente, decidida a recuperar la pieza. En cuestién de minutos todo
adquiri6 una velocidad frenética y confusa. Llamadas por teléfono, idas y venidas del Banco
de Tumores al transoperatorio. En ese momento soné el celular personal de Ade; era una
enfermera que también estaba interesada en recuperar la misma muestra. Ade me explicé
que esa enfermera ahora trabajaba en investigacion y que antes trabajaba en tumores
mamario y le avisaba a Ade cuando habia una biopsia de mama para que fuera por ella,
ahora Ade le regresaba el favor comunicandose con ella, cuando habia muestras de ovario
o utero. Esta enfermera de investigacion trabajaba para el Dr. David Cantt, subdirector de
investigacion clinica y uno de los investigadores mdas renombrados del &rea de
investigacion. En este caso, estaban reclutando esas muestras para un proyecto de
investigacion en pacientes con cancer de ovario y endometrio que no estuvieran bajo
tratamiento o que lo hubieran recibido mas de 6 meses antes. Nos acercamos con Ade al
transoperatorio cuando el residente que estaba adentro estaba cerrando la puerta. Se le
notaba algo confundido e incémodo, luego nos diria que era su primer dia. Ade le explicé
que ya habia llamado a patologia para que vinieran a tomar la muestra. Unos minutos
después lleg6 la patdloga y luego la enfermera de investigacion que queria también la
muestra. En la sala de transoperatorio tomaron la muestra para la enfermera de
investigacion y luego pasaron a la campana de extraccién del Banco de Tumores para tomar
la muestra para el banco. En esa ocasiéon, cada uno de los interesados en la muestra obtuvo
un trozo de la pieza quirdrgica en cuestion a pesar de que en un primer momento la patéloga
a cargo parecia haber querido evitarlo.

Este tipo de situaciones no eran poco habituales. En otra ocasién, Antonio no corrié
con la misma suerte que Ade y cuando fue a recuperar las biopsias de ginecologia y le
pregunté a la enfermera si habia habido muestra, ésta le dijo que si habia habido muestras,

pero no para él. Era bastante comdn que el Banco de Tumores se enfrentara a situaciones en



las que las biopsias no se recuperaban, las piezas quirtirgicas se disputaban con patélogos o

no llegaban al Banco de Tumores, como era el caso de muestras de préstata o pulmon.

Las situaciones anteriormente descritas no pueden identificarse con solo analizar el
mapa de procesos que figura en la pagina cuatro del manual de procedimientos del Banco
de Tumores, el cudl copié cuidadosamente en mi cuaderno de notas para familiarizarme con
los procesos del Biobanco. En la Figura 2 muestro una fotografia del mapa de procesos de

mi cuaderno de notas y luego el mapa de procesos en el manual de procedimientos.

Figura 2. A) Mapas de procesos de mi cuaderno de notas.
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Figura 1. B) Mapas de procesos manual de procedimientos

Procesos del banco de tumores INCAN.
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Como vimos en el ejemplo de Ade y de Antonio, la linealidad de los procesos que plantea
el manual no se cumple generalmente, ni siquiera muy a menudo. Este cuadro no refleja que
la obtencién de la muestra muchas veces requiere de una lucha casi cuerpo con cuerpo entre

todos los interesados por ella.

Una de las explicaciones que podrian dar cuenta de la disputa por las muestras es
que algunos patdlogos o patélogas, como la Dra. Susana?, retienen las piezas de prostata y
ovario cuando salen del quiréfano, impidiendo que lleguen al Banco de Tumores. Esas
muestras son utilizadas para el desarrollo de proyectos de investigacion, de los cuales se
obtienen publicaciones en las que los patélogos o patélogas figuran como autores por haber
sido los responsables de conseguir las muestras. Si esas muestras fueran recolectadas y
distribuidas por el Banco de Tumores, la Dra Susana perderia la posibilidad de aparecer en
las publicaciones. La Dra. Ruiz-Godoy, cuenta en entrevista personal, que durante una
reunién la Dra. Susana se neg6 explicitamente a colaborar con el Banco de Tumores, a pesar
de que el mismo director general del INCan se lo habia solicitado, alegando que ella
necesitaba la pieza quirdrgica entera y que no podia compartirla. La explicacién que da
Reneé al respecto es que la Dra. Susana quiza fracciona y distribuye las muestras con el fin

de figurar en varias publicaciones que le son necesarias para lograr una buena posicién en

2 Me contacté con la Dra. Susana para entrevistarla y se rehuso a participar.



el SNI. Para Reneé, una de las razones por las cuales el Banco de Tumores enfrenta
resistencia por parte de las personas que hacen investigacién es que éstos creen que el Banco
de Tumores pretende “sacarles” las muestras para monopolizarlas y repartirse asi el crédito

por autoria de las publicaciones resultantes entre los miembros del biobanco.

Este tipo de convenios informales entre patélogos, patdlogas e investigadores e
investigadoras complica las cosas para el Banco de Tumores, pero también deja a ciertos
investigadores e investigadoras sin la posibilidad de conseguir muestras. Es el caso de la
Dra. Elena, a la cual entrevisté en su diminuto cubiculo ubicado en un pequefio edificio
detras de la torre nueva de hospitalizaciéon, uno de los tantos edificios e instalaciones que
conforman el laberinto de torres, salas y pasillos que es el INCan. El dia de la entrevista, la
Dra. Elena dej6 la puerta abierta para que hubiera un poco més de espacio y circulara el aire.
Apenas pudimos acomodar una silla para mi, en el pequefio espacio libre que dejaba su
escritorio. En tono apresurado y enérgico me conté que para sus investigaciones sobre los
efectos hormonales del cancer de mama y préstata podria utilizar muestras de pacientes,
pero que para evitarse peleas habia decidido trabajar solo con células porque “es bien
complicado obtener muestras aqui, la verdad es que estan bien acaparadas...el director de
Investigacion tiene acaparadas todas las muestras de préstata, por ejemplo..” (Dra Elena,
comunicacién personal, 19 de septiembre de 2018).

La Dra Elena es una de las 89 investigadoras del INCan que pertenecen a la Unidad
de Investigacion Biomédica en Céncer (UIBC), un esfuerzo conjunto entre el Instituto de
Investigaciones Biomédicas de la UNAM (IIB) y el Instituto Nacional de Cancerologia
(INCan). De acuerdo con la pagina de internet, “esta unidad se cre6 en el afio 2000 con el
objetivo primordial de fortalecer la investigacion existente en el INCan e iniciar nuevas
lineas de investigacion para propiciar la generacion de conocimiento de alto nivel en
oncologia” (INCan, http:/ /www.incan.salud.gob.mx/, 2019). Los pacientes que asisten al
INCan, ademas de recibir atencién médica, fungen también como sujetos de investigacion.
Esto permite, por ejemplo, la implementacién de terapias especificamente desarrolladas
para la poblacién que asiste al INCan, como el caso de la modificaciéon de administracion de

gemcitabina, un farmaco que se utiliza para tratar el cincer de pulmoén.

La UIBC se encuentra en el edificio de investigacion, en la torre vieja, practicamente

al otro lado del acceso principal al Instituto por la calle San Fernando. Alli se encuentra el



primer punto de control de ingreso en donde un grupo de unos tres o cuatro policias se
reparten la tarea de averiguar el lugar al que uno se dirige y de entregar las identificaciones
que permiten ingresar en direccién al drea que uno desea. A la UIBC se puede llegar por
multiples caminos. En un plano general a altura tomado por una cdmara, se podria observar
el flujo veloz de gente en batas blancas chocando y moviéndose entre un flujo més lento de
personas sin batas blancas. A medida que nos acercamos a la UIBC, el nimero de personas
en batas blancas supera el nimero de personas sin bata. En el ingreso de la UIBC, un
segundo guardia custodia la entrada e intercambia el gafete de la puerta 1 por otro que
permite acceder detrds de una puerta de vidrio y a una pequefia escalera que nos lleva
finalmente a la puerta que, sistema de huella digital de por medio, nos permitiré el acceso a
la UIBC y sus once laboratorios repartidos en tres pisos. Uno de esos laboratorios es el de la
Dra. Elena, en realidad una mitad de esos laboratorios. Hace un par de afios tuvo que reducir
su espacio a la mitad por indicaciones del director de investigacién, que buscaba espacio
para uno de sus seis investigadores asociados. En esa mitad trabajan la Dra. Elena, su tinica
investigadora asociada y, por turnos, los cuatro estudiantes que tiene a cargo. La Dra. Elena
comenta que esta comenzando un nuevo proyecto con cancer de ovario y que necesitaria de
muestras, pero como los patélogos ya estdn metidos con ciertos investigadores y esos
investigadores tienen muy acaparadas las muestras, ella decide hacer trabajo que no

requiera de muestras, aunque sabe que estas les dan mas fuerza a los proyectos.

Para Sebastidan, Guillermo y Juan, en cambio, conseguir muestras para sus
investigaciones no parece representar ningtin problema. Luego de casi un afio de intentar
entrevistar a su jefe, el director de investigacién del INCan, el Dr. Alonso Herrera Montalvo,
finalmente, accedié darme una entrevista. El dia acordado, luego de una pequefia espera en
un comodo asiento de la sala de recepcién de la UIBC, un chico muy joven me hizo pasar a
la sala de reuniones, donde parecia que acababa de finalizar una junta. Ingresé justo en
contra del flujo de varias personas que iban de salida. Dentro de la sala identifiqué al Dr.
Herrera Montalvo y me dirigi hacia él. Sin despegar su espalda del respaldo de la silla me
sefial6 apenas levantando la mano el otro lado de la sala mientras decia “Ellos te diran lo
mismo que yo te diria, yo tengo que irme” (Dr. Herrera Montalvo, comunicacién personal,
3 de septiembre de 2018). Casi tan sorprendidos como yo por la decisiéon de su jefe,

Sebastian, Guillermo y Juan, desde el otro lado de la gran mesa ovalada, me miraban de



reojo, como con desconfianza. Rdpidamente reorganicé mentalmente la entrevista que habia
pensado para el director y que ahora haria con estos tres investigadores quienes
reconocieron tener un biobanco de investigacion o repositorio en su laboratorio. En este
Biobanco o repositorio preservaban muestras de cancer de testiculo, caincer de mama, cancer
de prostata y vejiga, y s6lo las compartian con los integrantes de ese laboratorio, seis
investigadores asociados mds los alumnos de licenciatura, maestria y doctorado. En opinion
de estos investigadores, ellos pueden acceder a las muestras porque ya existen convenios
establecidos desde hace afios con el personal médico oncolégico, de patologia, cirugia y
personas que hacen investigacion. En sus propias palabras, “se trata de un sistema
estandarizado que se mantiene en funcionamiento principalmente por la intervencién del
doctor Herrera, que es el encargado de reclutar a patélogos, oncélogos y cirujanos para
participar en los convenios (Dr. Sebastian, Dr. Guillermo y Dr. Juan, comunicacién personal,

3 de septiembre de 2018).

El cuadro que con mucho esfuerzo copié al principio de mi etnografia para
comprender los procesos que hacen funcionar al Banco de Tumores oculta una realidad
mucho mas compleja. En ese cuadro no se ven las luchas de Ade por conseguir una muestra
o las negativas que enfrenta Antonio para obtenerlas. Tampoco se ve el complejo entramado
en el que estdn inmersas las muestras, que son disputadas diariamente por distintos actores,
incluyendo las personas que hacen investigaciéon, patélogos, patologas, enfermeros,
enfermeras y el personal del Banco de Tumores. Los procesos para obtener muestras no son
lineales; hay interrupciones, luchas, disputas y hasta bloqueos que pueden hacer que las
muestras de los pacientes que accedieron a donarlas no lleguen al Banco de Tumores. La
pregunta que cabe hacerse es por qué las muestras tienen tanto valor para investigadores,

investigadoras, médicos, medicas, patélogos, patdlogas y el propio biobanco.
2.4 La economia de los tejidos del Banco de Tumores del INCan

(Por qué son tan disputadas las muestras dentro del INCan? En entrevista personal,
el Dr. Héctor Maldonado, subdirector de Patologia, me da una pista al comentarme que una
de las “razones de ser del Instituto es realizar investigacion y es algo en lo que
constantemente te estin midiendo” (Dr. Héctor Maldonado, comunicacién personal, 13 de

mayo de 2018). Me comenta que la exigencia proviene de la direccién general de Institutos



Nacionales de Salud, que mide a los Institutos en base a su produccién cientifica, “siempre
hay una lucha y competencia por ir ganando posiciones y ser el que mas produce” (Dr.
Héctor Maldonado, comunicacién personal, 13 de mayo de 2018). Esa produccién puede
medirse en nimeros de publicaciones, recursos humanos formados, cursos dictados y otros
productos como patentes. El doctor Maldonado afirma que al director general del INCan, el
Dr. Meneses Garcia, lo cuestionan con respecto a cuantas publicaciones ha acumulado
durante el afio el Instituto; “eso esta siempre bajo la lupa, él lo trasmite a los directores de
drea y de los directores de é&rea... al resto del personal” (Dr. Héctor Maldonado,
comunicacién personal,13 de mayo de 2018).

Para Sebastian, Guillermo y Juan, los jévenes investigadores de la UIBC que
entrevisté, los productos que se obtienen de los proyectos de investigacién son varios y van
desde la formacién de recursos humanos, servicio social, tesis de licenciatura, tesis de
maestria y doctorado y residencias, hasta los articulos de investigacion cientifica publicados
en revistas indexadas. “Obviamente, el producto méximo es que surja una patente” (Dr.
Sebastian, comunicacion personal, 3 de septiembre de 2018), me comenta Sebastidn. En este
punto también es importante recordar el caso de la Dra. Susana, la pat6loga que retiene las
piezas de préstata y ovario cuando salen del quiréfano, impidiendo que lleguen al biobanco,
porque esas muestras son utilizadas para el desarrollo de proyectos de investigacién de los
cuales se obtienen publicaciones en las que ella figura como autora por haber sido la
responsable de conseguir las muestras. Si esas muestras fueran recolectadas y distribuidas
por el Banco de Tumores, la Dra. Susana perderia la posibilidad de aparecer en las
publicaciones y, en opinién de Reneé, la Dra. Susana necesita de esas publicaciones para

lograr una buena posicién en el SNIL.

Uno de los recursos mas importantes para desarrollar investigaciones biomédicas
son las muestras de tejidos. En el capitulo tres me extenderé méas sobre este tema; pero ahora
es importante reconocer que las muestras son muy necesarias para las personas que hacen
investigacion en el INCan porque con ellas realizan investigaciones de mayor relevancia, lo
que les permite obtener diferentes productos que les sirven para desarrollar su carrera
cientifica. Otra forma de decirlo serfa que las muestras son importantes por su capacidad
productiva de generar diferentes tipos de productos que les sirven a los investigadores e

investigadoras.



Generalmente, este tipo de “productividad” y el “mercado” que se genera no es
tenido en cuenta por la literatura. El mercado econémico es el que mas se asocia con los
biobancos. Catherine Waldby y Robert Mitchel (2009) han reconocido el aspecto econémico
de los biobancos y el papel que desempefian en el desarrollo de una bioeconomia
caracterizada por mercados con altos rendimientos econémicos, como los de la industria del
diagnostico y las farmacéuticas. Bronwyn Parry afirmaba en 2006 que la industria
biotecnolédgica estaba creciendo anualmente entre un 15% y 20%, con ingresos que
superaban los nueve mil millones de ddlares. Esta industria tiene gran interés por cualquier
material bioloégico nuevo capaz de convertirse en un producto comercializable y con el

potencial de generar mercados con gran activad econémica (Parry, 2006).

De acuerdo con la empresa Technavio, dedicada a hacer reportes de mercado, para
2021 los procesos de biobanking, aquellos relacionados con el almacenamiento de muestras
biolégicas y la informacién clinica y genémica que se obtiene de ellas, tendran un valor de
6963.2 millones de dolares. Para el periodo 2021-2025 estiman un crecimiento de 1.28
billones de délares, de ese crecimiento el 37% corresponde a Norteamérica donde llegard a
los 28 billones de dolares (Technavio, Global Biobanking Market, 2017), (Technavio, 2021).
Technavio informa que el mercado del biobanking estd experimentando una mayor
demanda debido a que estd aumentando la popularidad y el interés por la medicina
personalizada. Para Straits Research, empresa dedicada al andlisis del mercado de
productos biolégicos y sus derivados, el sector de biobanking; es el que muestra un

crecimiento més rapido dentro la industria de la salud (straits research, 2022).

Me detendré en el trabajo de Waldby y Mitchel, ya que brindan herramientas
conceptuales fundamentales para comprender la forma en que actualmente nos
relacionamos con los tejidos. Las primeras de las nociones que rescato de estos autores son
la de economia de tejidos y productividad. Ambos conceptos estan relacionados entre si. y
la idea principal es que los tejidos humanos como la sangre, 6rganos y también embriones,
espermas y ovocitos tienen una productividad que esté asociada a la funcién que cumplen
dentro del cuerpo, que en términos generales se entiende como la capacidad de sostener la
vida de una persona. Cuando estos tejidos se donan, es justamente por la posibilidad de que
esa productividad siga siendo funcional en el cuerpo de otra persona; por ejemplo, un

corazon, un embrién en un ttero, la sangre etc. Con el desarrollo de técnicas biotecnolégicas,



como la reacciéon en cadena de la polimerasa (PCR) y la produccién de organismos
recombinantes, por ejemplo, esta transferencia o movimiento de tejidos de un huésped a
otro no solo da la posibilidad de mantener dicha productividad, sino que también de
potenciarla. Lo importante del andlisis de Waldby (Waldby, 2014) es que los tejidos son
obtenidos y almacenados y circulan en un sistema que tiende a potenciar dicha
productividad latente en lo que ellos denominan la economia de los tejidos.

Waldby y Mitchel retoman la idea de Bourdieu de que una economia es un sistema
para la adjudicacion de valor (Bourdieu 1984); por lo tanto, la economia de tejidos involucra la
jerarquizacion de los valores segiin la productividad de ese tejido (Waldby & Mitchel, 2006) y asi
los tejidos humanos resultan sitios de valores en contienda. De acuerdo con estos autores,
los valores que se atribuyen a un tejido humano siempre resultan ser contingentes respecto
del significado particular cultural, ontolégico, epistemolégico e histérico que ellos tienen
para los diferentes actores involucrados en las economias de tejidos como los donadores,
receptores, miembros de familia, personal médico, capital de riesgo y varios mas (Waldby,

2014) (Waldby & Mitchel, 2006).

Relacionado con el concepto de productividad, Waldby desarrolla el concepto de
biovalor. Este concepto es ttil para comprender el plusvalor que se produce por la
maximizacién o potenciacién de la productividad de los tejidos a causa de la utilizacién de
cualquier técnica biotecnoldgica. Recordemos que la productividad esté relacionada con la
capacidad de los tejidos u érganos de mantener a un organismo vivo; cuando se dona un
tejido u 6rgano es justo por esa capacidad de reproducir o sostener algtin proceso vital.
Waldby entiende el biovalor como el valor extra que se genera por el uso de diferentes
técnicas biotecnolégicas que inducen, aumentan y modifican esa productividad (Waldby,
2002). Para Waldby y Mitchel (2006), existen dos incentivos para la produccién de biovalor:
uno es un incentivo que busca la creaciéon de valor de uso; es el de las empresas
biotecnolégicas o farmacéuticas que buscan contribuir a la salud humana. De acuerdo con
Waldby y Mitchel, se trata de cientificos buscando y encontrando cuerpos y pacientes con
la esperanza de que, algun dia, la vitalidad de las células madre, por ejemplo, alivie o
disminuya su enfermedad o mejore su salud. El segundo incentivo tiene que ver con la
produccién explicita de valor de intercambio, mercancias biolégicas que pueden ser

compradas y vendidas. Asi, de acuerdo con lo planteado por Waldby y Mitchel, la



produccién de biovalor se entrelaza con la producciéon de valor de capital. El proceso de
producciéon de biovalor involucra también la produccién de innovaciones técnicas que
permitan el patentamiento de lineas celulares, genes y organismos, asegurando la
propiedad intelectual sobre ellos y convirtiéndolos en fuentes de beneficios econémicos.
Asi, afirman Waldby y Mitchel, “la productividad de los tejidos confluye con la
productividad mercantil en los circuitos nacionales y trasnacionales de las economias

capitalistas” (Waldby & Mitchel, 2006, pag. 33)

Esta explicacion sobre la economia de los tejidos y la interseccién entre su
productividad y el biovalor funciona muy bien para paises donde se han desarrollado
grandes mercados econémicos a partir de tejidos o muestras biol6gicas. En estos casos existe
una gran relacion entre la industria y la academia que favorece este tipo de desarrollos. En
México no ocurre lo mismo. Si bien uno de los mayores éxitos que pueda tener un cientifico
o cientifica sea, quiza, lograr una patente, esto no significa que exista un gran mercado de
productos biolégicos. Lo que si existe, de acuerdo con mi investigacién, es un mercado de
la investigacion en donde los productos bioldgicos adquieren un valor, no por su valor
monetario directo sino en términos de capital cientifico. El concepto de capital cientifico lo
desarrollaré con mas profundidad en el préximo capitulo. Pero en pocas palabras, con
mercado de la investigacién me refiero a que en un sistema de investigadores, como el que
hay en México, los productos derivados de las muestras tienen cierto valor respaldado por
este sistema de investigacion que también otorga estimulos en forma de dinero de acuerdo
con la cantidad y calidad de los productos que se obtengan de las muestras. De manera que,
para obtener estos estimulos, los investigadores e investigadoras compiten unos con otros
para ver quien elabora méas productos reconocidos y valorados por el sistema. Las muestras
derivadas de pacientes son un recurso fundamental y de gran valor para obtener productos
de este mercado. En instituciones como el INCan, muchos de cuyos trabajadores pertenecen
al Sistema Nacional de Investigadores de México y cuyo objetivo es hacer investigacién a
partir de los y las pacientes que asisten para su tratamiento, es necesario considerar el

analisis de este mercado.



2.5 Conclusion

Mi trabajo de investigacion est4 basado en un anélisis de las practicas, lo cual me ha
permitido identificar la existencia de otros mercados en los que los tejidos no son mercancias
que se intercambian por dinero, pero no por eso dejan de ser mercancias aunque su valor
no sea tan facilmente cuantificable. En mi andlisis etnografico observé que tanto el personal
del Banco de Tumores como los investigadores e investigadoras que entrevisté refirieron
que el uso de las muestras produce beneficios en términos de publicaciones, tesis de
maestria y doctorado, obtenciéon de apoyos econémicos y la oportunidad de ascender en el
SNI. No hubo casi ninguna referencia a la obtencion de capital en forma de dinero de manera
directa. Lo que yo propongo en este capitulo es que un analisis centrado en las précticas
permite identificar las diferentes transformaciones que tienen las muestras de tejidos y coémo
la disputa por las muestras refiere a un mercado de la investigacion cientifica en donde la
muestra, ademds de intercambiarse, puede generar valor en forma de créditos, credibilidad,
publicaciones, pero también, eventualmente, capital monetario en relacién con la propiedad
intelectual de técnicas y productos biotecnolégicos.

Como vimos, la disputa por los diferentes tipos de muestras que pueden obtenerse
de los pacientes que llegan al INCan estd asociada con la productividad que tienen los
tejidos, mas alla del hecho de generar valor de uso o de intercambio, como mencionan
Waldby y Michel (Waldby & Mitchel, Tissue Economies, 2006). Estos autores postulan que
las formas de circulacién caracteristicas de cualquier economia de tejidos presuponen y
constituyen cierto tipo de relaciones sociales y por ende de relaciones de poder. En el caso
del INCan, la economia de tejidos depende en gran medida tanto de la productividad que
tienen los tejidos en términos de produccion de publicaciones y otros productos académicos
como del acceso de investigadores e investigadoras a esos tejidos. Los cientificos necesitan
acumular publicaciones, citas, asegurar su ingreso y permanencia en sistemas como el del
SNI, etc., y son estos intereses los que estan detras de la disputa por las muestras. El
funcionamiento del Banco de Tumores dentro del INCan interviene directamente en la
economia de tejidos del INCan, enfrentando, alterando, cuestionando y redefiniendo las
relaciones sociales y de poder que sostienen esa economia. Los andlisis de la economia de
tejidos bajo los términos que utilizan Waldby y Mitchel consideran este tipo de

productividad y, por ende, este tipo de relaciones, de manera poco profunda; muy



rapidamente, la productividad de los tejidos en términos de productos queda subsumida
dentro de andlisis muy generales sobre el papel econémico de los biobancos. Este trabajo
propone sacar a la luz la importancia que tienen los mercados académicos en el

funcionamiento general de la produccién cientifica y biotecnolégica.



Capitulo 3-Subutilizacién de muestras bioldgicas y capital cientifico.

Este capitulo examina uno de los hallazgos mas significativos de esta investigacion,
el hecho de que las muestras bioldgicas preservadas en el Banco de Tumores se encuentran
subutilizadas. Esto pone en cuestionamiento uno de los objetivos clave del Biobanco, esto
es, el de constituirse como el principal proveedor de muestras de los proyectos de
investigacion del INCan. Uno de los principales hilos argumentativos que utilizaré para
explicar este hallazgo esta relacionado con el poder, o més exactamente con la distribucién
desigual de poder, éste entendido en términos de posesion y acumulaciéon de capital
cientifico. El capitulo reconstruye mi experiencia en el campo etnografico con el objetivo de
exponer y analizar la compleja relacion entre el capital cientifico, el sistema de investigacion
mexicano y el Banco de Tumores.

En la primera parte del capitulo mostraré en qué sentido la utilizacién de muestras
biolégicas en proyectos de investigaciéon en el INCan es algo problematica, resultando
incluso inaccesible para muchas de las personas que hacen investigacion. Esto resulta en
una subutilizacién de las muestras preservadas en el Banco de Tumores. Este fenémeno ha
sido descrito como un problema habitual que afecta a los biobancos (Cadigan, Juengst,
Davis, & Henderson, 2014), (Stephens & Dimond, 2015), (Bilodeau & Potvin, 2016). Para
explicar esto, en primer lugar, recurro al trabajo de Bruno Strasser, para analizar si las
tensiones que se producen entre principios morales de diferentes tradiciones de las précticas
de coleccionar con las practicas de biobanking actuales estan relacionadas con el hecho de
que las muestras preservadas en el Banco de Tumores no se utilicen.

En segundo lugar, propongo que para comprender esta subutilizacién de las muestras del
Banco de Tumores no basta con considerar las tensiones entre diferentes principios morales
o el cumplimiento o no de algunos de estos principios. Es necesario, ademads, un analisis
contextual que considere al Banco de Tumores dentro de una instituciéon inscrita en (y
afectada por) el marco més general del sistema de organizacién de la ciencia en México. Con
este objetivo, propongo una readaptacion del concepto de capital cientifico de Bourdieu
(1986) para que integre aspectos particulares que permitan explicar como el fenémeno de

subutilizacién de muestras se relaciona con la acumulacién de capital cientifico.



3.1 Por la paz

Recordemos nuevamente el mapa de procesos del biobanco. Esta vez, en lugar de
concentrarnos en la gran cantidad de vias internas y pasos intermedios, como en el
capitulo anterior, centrémonos en los tres grandes procesos que ocurren en el banco de

tumores:

1. La obtencién de las muestras.
2. El procesamiento de las muestras dentro del Banco de Tumores para su
conservacion.

3. Laasignacién de las muestras a proyectos de investigacion.

Estos tres procesos dan una idea, muy esquematica, de lo que ocurre en el Banco de
Tumores. Seguir procesos es una de las actividades centrales de las personas que hacen
investigacion; asi es como se busca entender la causalidad entre las partes de un proceso y
la consecuencia final en la que éste deriva (Griesemer, 2007). En el capitulo anterior realicé
un seguimiento detallado de los procesos establecidos por el Banco de Tumores para la
obtencién de muestras. Hice un recorrido de las distintas vias por las que se busca obtener
las muestras y mostré como muchas de esas vias son en ocasiones bloqueadas, duplicadas
o borradas. En este capitulo, centro mi atencién, en lo que se supone la consecuencia final
de las partes del proceso, la asignaciéon de muestras a investigadores, investigadoras y

proyectos de investigacion.

Biobancos como base de la investigacion médica es el nombre del curso anual que brinda
el Banco de Tumores desde el afio 2016 con la idea de compartir su propia experiencia y
apoyar a otras instituciones a conformar sus propios biobancos*. Yo asisti al del afio 2017.
Durante toda la mafiana escuché atentamente cada una de las platicas desde mi silla de la
tercera fila, junto a un amplio ventanal que iluminaba toda el aula con luz natural. A pesar
de ser un curso abierto a la comunidad cientifica, habia pocas caras nuevas, mas alla del

personal del Banco de Tumores y los encargados de dar la platica. Acomodada en esa silla,

30 En el afio 2017 asisti a este curso junto a un grupo de médicos, biélogos y farmacobiélogos que buscaban instalar su propio
biobanco en la institucién donde trabajaban. Como Elsa, quien trabajaba en el Hospital Central Militar de México y con quien
comparti el curso y una estancia en el biobanco durante tres meses aproximadamente. De acuerdo con la coordinadora del
Banco de Tumores en entrevista, luego de 4 afios de gestiones Elsa logré instalar un biobanco en dicho hospital.



con mi café en mano, habia dejado atras el caos de las salas repletas de pacientes de los
primeros pisos. Desde esta altura y sin el sonido exterior, la imagen de la ventana parece un
cuadro en movimiento de la vida cotidiana de la zona de hospitales. Aparecen y
desaparecen autos en las laberinticas calles entrecortadas, muchas de las cuales se han
convertido en playas de estacionamiento improvisadas donde por 30 pesos se puede dejar
tu auto a cuidado de una persona. Dentro del salén se observan rostros relajados y batas
impecables. Las palabras de inauguracién estaban a cargo del director general del INCan y
principal promotor del Banco de Tumores, el Dr. Meneses Garcia, que, con tono orgulloso,
reconoce al Banco de Tumores como un esfuerzo de México y de Latinoamérica. Para el
director del INCan, el valor del biobanco radica en ser la base fundamental para el desarrollo
de la investigaciéon biomédica y la medicina personalizada a través de la obtencién de

muestras con procesos estandarizados.

Un par de dias mas tarde, la Dra. Erika Ruiz, coordinadora del 4rea de medicina
traslacional®, dijo, durante su participacién en el curso, que tener un biobanco es como
“tener oro”. En entrevista personal, semanas mas tarde, la doctora continu6 con la metafora
y me dijo que “los biobancos son una fuente inmensa de dinero, no de dinero en el sentido
de vender las muestras, sino en el sentido de riqueza; no podemos avanzar si no tenemos
muestras” (Dra. Erika Ruiz, comunicacion personal, 24 de agosto de 2018). Para la Dra Erika
Ruiz, los biobancos son fundamentales en la medicina traslacional ya que permiten que la
informacion clinica de los pacientes, obtenida por los médicos, pueda correlacionarse con

perfiles bioquimicos, moleculares o genéticos. Me explica:

Por ejemplo, yo puedo dar tratamiento a pacientes con cancer de recto y observar
que uno responde y el tumor se hace chiquito y el otro no responde. Entonces,
cuando queremos tener un abordaje de esto, explicar por qué uno se achica y el
otro no, habria que analizar el tejido del paciente que respondié en contra del que
no. Los biobancos permiten que este andlisis pueda realizarse en muchas muestras

de pacientes. Si todos los pacientes tienen biopsias y éstas son guardadas en un

31 La Sociedad Europea para la Medicina Traslacional (EUSTM, por sus siglas en inglés) define a la medicina traslacional como
una rama del campo biomédico que combina varias diciplinas, recursos, experiencia y técnicas para promover la prevencién,
el diagnostico y las terapias en los pacientes (Cohrs, y otros, 2015).



biobanco, pues nada més a nosotras, médicas investigadoras, nos queda involucrar
(recurrir) al biobanco para que podamos tener material de diferentes pacientes con

sus caracteristicas (Dra. Erika Ruiz, comunicacion personal, 24 de agosto de 2018).

En el mismo sentido, la Dra. Claudia Maria Garcia Cuellar, subdirectora de
investigacion basica del INCan y otra de las conferencistas del curso, opina sobre la relacion
entre los biobancos y la investigacién. Para esta doctora, los biobancos constituyen un
repositorio muy importante donde el personal que hace investigacion puede acudir por
muestras biolégicas de diferentes patologias (en el caso del INCan son tumores). La doctora

me explica:

La gran mayoria de los biobancos se apegan a una normatividad y a
procedimientos bien establecidos para que los mecanismos mediante los cuales
ellos van colectando y preservando sus muestras cumplan con estdndares de
calidad que nos permita confiar en las muestras. Ademads, nos permiten tener la
informacién clinica de esas muestras (Dra. Claudia Maria Garcia Cuellar,

comunicacion personal, 3 de marzo de 2018).

En las platicas que las doctoras brindaron durante el curso, mostraron trabajos de
investigacion propios que habian utilizado muestras biolégicas, de los que, de acuerdo con
ellas, se habian obtenido datos muy importantes. Sin embargo, ninguna de las muestras de
los dos trabajos provenia del Banco de Tumores del INCan. De todas maneras, las dos

doctoras insistian en la importancia de los biobancos.

Las mafianas solian ser muy ajetreadas y rutinarias en el Banco de Tumores. Como
ya mencioné; se comenzaba muy temprano en la sala de preconsulta, donde se realizaba la
toma de los consentimientos informados, mientras Lucia bajaba corriendo por muestras de
sangre al laboratorio clinico. Ade probablemente ya habria calibrado los equipos y se
dispondria a ir a desayunar con Carmen. De alli en adelante, las mafianas transcurrian entre
el llenado de registros, idas y venidas al quiréfano en busca de las muestras, llamadas a
patologia, 6rganos o piezas quirtirgicas en campana, cuchillos y material sucio que se debia
volver a limpiar, porciones de tejido que pasaban de la campana de extraccién a la mesada,
de alli a un tubo y luego al ultracongelador, algunas porciones pequefias de biopsias de

mama pasaban por la mesada del biobanco de alli a las bitdcoras de registro de muestras y



luego al ultracongelador?2. En numerosas ocasiones fui testigo de la obtencion de las
muestras y lo que se hace con ellas dentro del Banco de Tumores. Lo que nunca pude
observar, sin embargo, fue la asignacion de muestras a proyectos de investigacion. Los datos
que me brindé Reneé confirmaban mi experiencia, durante 2018 (el afio en el que realicé mi
etnografia) ninguna muestra fue asignada a un proyecto de investigaciéon. Durante todo el
periodo de funcionamiento del Banco de Tumores (2007-2018) se logré “cazar” (recuperar)
7348 muestras provenientes de 2,903 casos. Sin embargo, solo fueron asignadas a proyectos
de investigaciéon 763, es decir, tan solo el 10% de todas las muestras preservadas y

conservadas.

Lo anterior es, cuando menos, llamativo ya que contrasta con uno de los objetivos
del Banco de Tumores, que es que las muestras que se toman a pacientes se utilicen en
proyectos de investigacién. Para profundizar un poco més en el tema de la asignacion de
muestras, acordé una entrevista con la coordinadora del Banco de Tumores. La Dra. Ruiz-
Godoy me cuenta que el banco de tumores, en este momento (marzo 2021), se esta
dedicando principalmente a recolectar muestras de sangre para un proyecto que han
establecido con una Universidad de Estados Unidos en donde también participan muestras
de pacientes de Puerto Rico3?. Con la realizacién de este proyecto la Dra. Ruiz Godoy parece
satisfecha con respecto al funcionamiento del Banco de Tumores en tiempos de Covid-19.
Me comenta que el nimero de muestras de tejido almacenadas ha caido mucho en
comparacién con el nimero de muestras de sangre y me dice, con tono de alivio, que asi
estdn muy bien. Cuando traigo a colacién el tema de la asignacién de muestras, la Dra. Ruiz-
Godoy comienza a hablar con tono resignado. Reconoce que fue un tema que le preocupé
mucho tiempo pero que ya entendié que es algo que no va a cambiar. Las investigadoras e
investigadores del INCan no solicitan muestras al banco de tumores. “No ocurrié en 10 afios,
y no va a ocurrir ahora”, me dice. Para la Doctora el tema de la asignacion de muestras es
algo muy complicado y mejor decidi6é dejarlo “por la paz” y concentrarse en la realizacién
de proyectos especificos como el que tienen en este momento. Para ella, la explicacién de
por qué las personas que realizan investigacion no utilizan las muestras del Banco de

Tumores se debe a que existe un “arreglo” con el médico cirujano que se encarga de facilitar

32 Durante el periodo que duré mi trabajo etnografico, habitualmente se recuperaban biopsias de mama. No ocurria lo mismo
con las biopsias del servicio de ginecologia y endoscopia.
3 La Dra. Ruiz-Godoy no quiso profundizar mucho sobre este proyecto. No me dio nombres ni detalles acerca de sus objetivos.



las muestras biolégicas para la realizacion de la investigacion y de esta manera se asegura
la participacion en una publicacién (Dra. Ruiz-Godoy, comunicacién personal, 3 de marzo

de 2021).

Para el Dr. Marcelo, uno de los quince jefes de grupo de los laboratorios de
investigacion del Instituto y exdirector de investigacion, ni él ni ninguno de sus compafieros
jefes de laboratorio han utilizado muestras del Banco de Tumores. Afirma que hay poca
informacion con respecto a como acceder al Biobanco y sobre sus modos de operacién. Se
reconoce responsable de no indagar mas sobre el funcionamiento del Biobanco, pero
también afirma que no existen procedimientos que informen claramente cémo pueden
acceder investigadores e investigadoras a las muestras del Banco de Tumores. Me comenta
que hace aproximadamente 5 afios que no utiliza una sola muestra en sus investigaciones y

que eso se debe principalmente a lo dificil que resulta conseguirlas:

Conseguir muestras de sangre es un martirio... la Gnica manera de conseguir
biopsias de cérvix o biopsias gastricas [depende] de que el investigador tenga a un
asociado o a un alumno que vaya todos los dias al consultorio en donde est4 el
médico, con un tubo con trizol o lo que sea para que alli el médico ponga un pedacito
de la muestra. Obviamente, todos los médicos te dicen que si, pero lo hacen un dia
y ya luego es imposible. [Por eso] lo tinico que se puede hacer es mandar al pobre
muchacho o muchacha alli, a esperar que llegue un paciente con las caracteristicas
de las muestras que t4 necesitas. Solo asi a veces se puede hacer, lo de obtener

muestras y cuesta trabajo (Dr. Marcelo, comunicacién personal, 15 de octubre 2020).

Clara, al igual que la Coordinadora del Banco de Tumores, también quiere priorizar
la paz. Me cuenta que dej6 de usar muestras para sus proyectos de investigacién hace varios
afios. Apenas ahora estd considerando pedir muestras al Banco de Tumores34. Recuerda que

en los inicios de su carrera trabajé con muestras de pacientes, pero era algo muy complicado:

Desde toda mi experiencia como investigadora en el Instituto, cuando requerimos
[muestras]... fue algo muy dificil. Yo comencé mi carrera en el estudio de

leucemias como investigadora asociada del Dr. Gy ...él me avent6 al ruedo para

3 En nuestra tltima entrevista por zoom, me comenta que ya se estd preparando para hacerlo mientras mueve un papel que
asumo son los requisitos del Banco de Tumores para pedir muestras



conseguir muestras. En ese momento el proceso no era tan estricto como ahora por
las demandas de los comités de ética e investigaciéon. Creo que no habia en ese
entonces [comités] y para ir a pedir muestras nos dirigiamos directamente a los
médicos. Entonces uno se acercaba amablemente al doctor y le decia: si tiene por
favor usted una muestra que le sobre, que me la puede dar. Para mi era algo muy
dificil, yo venia de investigacién de puro laboratorio y los médicos no estaban nada
sensibilizados para hacer investigacion basica, entonces les parecia muy extrafio,
algunos hasta muy groseros decian: usted tiene que estar aqui presente para que
vea lo que le duele la toma de muestra a la paciente. Yo le explicaba al doctor que
no le estaba pidiendo una muestra extra, sino de la que tomaba para él. Otros
médicos eran muy amables y te decian que si, pero no te decian cuando. Entonces
era muy dificil obtener las muestras por lo que uno prefiere hacer proyectos que
no dependan de ese tipo de muestras (Dra. Clara, comunicacién personal, 15 de

septiembre de 2021).

Clara me cuenta que su investigador asociado, Agustin, si se ha acercado al Banco
de Tumores para solicitar muestras. Agustin fue el primer investigador que entrevisté a
principios del afio 2017. En esa ocasién me comenté muy entusiasmado que habia solicitado
muestras al Banco de Tumores y que estaba esperando que las reunieran. En una plética que
mantuvimos recientemente, casi cuatro afios después, me cuenta que nunca pudo obtener
esas muestras. Para Agustin esto ocurrié por desidia de ambas partes: “Nosotros no hemos
insistido y ellos siempre tienen mucho trabajo administrativo. Si logramos obtenerlas del
banco de patologia y con eso hemos trabajado”. En opinién de Agustin, es muy complicado
acceder a muestras en fresco en el INCan (que no estén preservadas en parafina), en
comparaciéon con las muestras de endoscopia que ha podido obtener, sin mucho
inconveniente, de un hospital de Oaxaca. Agustin menciona que lo complicado de acceder

a muestras en el INcan tiene que ver con cuestiones administrativas:

Hay que aprobar protocolos y a veces ponen trabas a lo menso, exigen la presencia
de cierto especialista cuando no es necesario o rechazan proyectos porque ya hay

muchas personas trabajando con ese tipo de céncer y segtin el comité evaluador no



seria posible poder acceder a la muestras (Dr. Agustin, comunicacién personal, 22

de marzo de 2021).

Agustin dice que acceder a las muestras y concretar un proyecto de investigacién en
el INCan es algo muy complicado. Considera que hay muchas trabas y que es dificil poder
hacer algo para solucionarlo por las represalias que puede haber. De acuerdo con su propia
experiencia, si el investigador habla o se queja “le quitan presupuesto, espacio y le dan
largas con las aprobaciones de los protocolos” (Dr. Agustin, comunicaciéon personal, 22 de
marzo de 2021). Para Agustin, finalmente, este tipo de acciones terminan por afectar la
productividad del investigador o investigadora. Agustin comparte la idea de que existen
investigadores®> que tienen mucho poder, recursos materiales y humanos, y que ocupan
lugares administrativos importantes, como comités de ética e investigaciéon. Considera que,
si no son ellos los que ocupan estos espacios, son sus aliados, y asi llegan a influir sobre qué

investigacion se hace y cual no, y si se pueden usar muestras o no.

Que los investigadores e investigadoras del INCan no utilicen las muestras preservadas
en el Banco de Tumores cuestiona uno de los objetivos fundamentales del Banco de
Tumores, como ya mencioné. Ademads, también llama la atencién, el bajo porcentaje de
investigaciones en el INCan que utilizan muestras bioldgicas. Una revision exhaustiva de
todos los articulos publicados durante el afio 2017 mostré que s6lo un 21% utilizaba
muestras bioldgicas en sus experimentos y sélo el 11% utilizaba muestras bioldgicas
obtenidas de pacientes del INCan. Entonces, no s6lo no se estan utilizando las muestras
preservadas en el Banco de Tumores, sino que ademas los investigadores e investigadoras,
en general, no utilizan muestras en sus investigaciones. Como mencionaron varias de las
personas que entrevisté y que hacen investigacion, a través de los afios, muchas de ellos
parecen haber aceptado las reglas del juego que solo permite que unos pocos utilicen
muestras en sus investigaciones. Esto es muy problemético porque no solo afecta o
condiciona qué tipo de investigacion se realiza, sobre qué temas, con qué tipo de muestras,
sino que ademads influyen sobre quiénes realizan esas investigaciones. Cabria preguntarnos,

(Por qué el banco de tumores no ha logrado conformarse, segin su objetivo, como el

% Digo “investigadores” en masculino porque quiero hacer notar que las personas que ocupan posiciones de poder en el drea
de investigacién suelen ser hombres. El anterior jefe de investigacion que ocupé el puesto por 10 afios era hombre y acaba de
asumir el puesto otro hombre.



proveedor principal de muestras para la investigacion? ;Por qué es tan bajo el porcentaje de
investigadores e investigadoras que utilizan muestras biolégicas en una institucion que
recibe diariamente entre 30 y 33 pacientes nuevos? ;Por qué los cientificos y cientificas de la

institucién no recurren al Banco de Tumores?

3.2 Economias morales y subutilizacién de las muestras

Preguntas similares a las anteriores se propuso responder Bruno Strasser cuando analiz6 la
conformacion del Atlas de secuencias proteicas de Margaret Dayhoff (Strasser B., 2014) o el
caso del establecimiento de la coleccion de sangre de Boyle (Strasser B. J., Laboratories,
Museums, and the Comparative Perspective: Alan A. Boyden’s Quest for Objectivity in
Serological Taxonomy,1924-1962., 2010). En estos casos, lo que llamaba particularmente la
atencion del autor era por qué los cientificos y cientificas-o en el caso de Boyle, coleccionistas
de animales-no participaban en el establecimiento de estas colecciones. Es decir, no
incorporaban las secuencias proteicas que iban obteniendo en sus investigaciones; en el caso
de Dayhoff, o, en el caso de Boyle, no incorporaban las muestras de sangre para el
establecimiento de la coleccién de sueros. En otras palabras, existia una reticencia por parte
de investigadores e investigadoras y coleccionistas a participar en un proyecto que podria
favorecer a todos y todas las interesadas en este tipo de colecciones.

En ambos casos, Strasser llega a la conclusiéon de que los principios de cooperacion
necesaria para el establecimiento de ambas colecciones, a los que apelan Dayhoff y Boyle,
son caracteristicos de las colecciones de la historia natural y entran en tensién con los
principios fundamentales de las practicas experimentales de la comunidad cientifica en la
que participan tanto Boyle como Dayhoff (Strasser,2005,2010,2014)

El trabajo de Strasser nos da algunas pistas para comprender lo que pasa en el Banco
de Tumores con respecto de la no utilizacion de muestras. En el caso del estudio de Dayhoff,
Strasser analiza las tensiones que surgen dentro de la comunidad cientifica que estudia
proteinas con respecto de la participacion en la conformacién y utilizacién del Atlas de
secuencia proteicas. Para este andlisis, Strasser toma y utiliza el concepto, que ya presenté
en el capitulo 1, de “economia moral” de E.P. Thompson y lo define como “aquel sistema

de valor que subyace en practicas especificas de intercambio” (Strasser B. J., 2005, pag. 105).



Strasser advierte que, si bien la colaboracién es importante en la préctica cientifica, también
lo son los intereses individuales de cientificos y cientificas. Esto tltimo provoca que surjan
tensiones entre las diferentes ideas sobre la distribucién de crédito, el acceso a los datos y la
propiedad del conocimiento. Una de las cuestiones mdas importante que sefiala Strasser es
que este tipo de tensiones tiene que ver con formas informales de apropiaciéon mas que con
aspectos legales sobre la propiedad intelectual (Strasser B. J., 2005). Esto nos da alguna idea
sobre donde debemos poner atenciéon si queremos comprender qué estd pasando con la
reticencia por parte de las personas que realizan investigacién en el INCan a utilizar las
muestras preservadas en el Banco de Tumores.

De acuerdo con el andlisis de Strasser, Margaret O. Dayhoff organizaba sus
colecciones con base en un sistema “de regalo y contraregalo”, segiin los principios
establecidos por Marcel Mausse. El regalo consistia en ofrecerles una version impresa del
Atlas que contenia todas las secuencias proteicas de aquellos que habian decidido participar
en el Atlas y habian mandado sus propias secuencias proteicas. La aceptacion del “regalo”,
el Atlas, suponia la aceptacién de una especie de acuerdo implicito por el cual los cientificos
y cientificas se comprometian a sumar sus futuras secuencias proteicas a la coleccién de
Dayhoff. Para fomentar el apoyo a la utilizacion del Atlas dentro de la comunidad cientifica,
también se les hizo llegar una copia gratuita del manual a personajes cientificos de
renombre, como ganadores del Premio Nobel, para asi legitimar el uso del manual. La
comunidad experimental de la cual Dayhoff dependia para la utilizacién y conformacién
del Atlas no vio con buenos ojos que la siguiente edicién del manual fuera vendida, aunque
se hiciera a un precio muy modesto. Esto implicaba un quiebre dentro del sistema de
intercambio de regalos y favores. Ademds, rompia con uno de los principios morales
fundamentales de la economia moral de la practica cientifica experimental: que el
conocimiento no tiene precio; no es una mercancia.

En general, la recepcion del Atlas de Dayhoff por parte de la comunidad cientifica
fue buena, pero no al nivel de las expectativas de la investigadora. Como ya mencioné, para
Dayhoff fue dificil asegurar la colaboracion de cientificos y cientificas y hacer que aceptaran
incorporar al manual las secuencias proteicas que iban obteniendo en sus proyectos de
investigacion. La razoén de esta reticencia a participar parecia tener que ver con la forma en
que estaba organizado el Atlas, que entraba en tensién con las ideas sobre crédito cientifico,

autoria intelectual y propiedad del conocimiento caracteristica de las ciencias



experimentales, es decir con los elementos esenciales de su economia moral (Strasser B.,
2014). Si bien en el Atlas se referenciaba a los autores de la secuencia proteica publicada, el
conflicto radicaba en que en el prefacio los editores del Atlas advertian que “ellos no querian
estar involucrados en cuestiones de historia y prioridad” (Strasser B. , 2014, pag. 83). Esto
probablemente fue lo que llevé a que muchos cientificos decidieran no publicar sus
secuencias en el manual, ya que iba en contra de uno de los principios morales
fundamentales de las ciencias experimentales, el establecimiento de autoria intelectual. Este
principio es fundamental para la practica cientifica experimental, ya que de él se desprende
el reconocimiento y crédito cientifico que son la principal recompensa en el actual sistema
de produccién de conocimiento cientifico. El establecimiento del Atlas organizado por
Dayhoff iba en contra de los principios morales de la comunidad experimental, esto es,
pedia a los cientificos que compartieran conocimiento altamente propio sin darles la
posibilidad de obtener crédito por ello. “La producciéon de conocimiento merece crédito”
(Strasser B., 2014, pag. 91). Para Strasser, la comunidad de investigadores de proteinas de
la década de 1960 consideraba que el conocimiento ain no publicado era propiedad de
quienes lo habian producido y mientras que el conocimiento publicado se consideraba un
bien coman.3

El trabajo de Strasser es relevante para mi analisis porque sefiala los puntos de
conflicto y tensiones que existen en el establecimiento de una coleccién donde intervienen
dos tipos de practicas con principios morales diferentes, como la de las colecciones y la
experimental. En el caso del Banco de Tumores, se observan tensiones relacionadas con las
sefialadas por Strasser. Por un lado, tenemos al Banco de Tumores con su idea de hacerse
cargo de la toma de muestras del INCan para que éstas sean accesibles a todos los
investigadores e investigadoras. Esto parece chocar con las practicas caracteristicas de las
ciencias experimentales, o mas bien con la forma en que se organiza el reconocimiento en
este tipo de practicas. Para los investigadores con mds poder, como veremos maés adelante,

el Banco de Tumores pretende hacer un cambio radical que arruinaria el sistema de arreglos

36 Existfan otros proyectos de investigacion cuya economia moral era compatible con la tradicién experimental, como el grupo
de Thomas H. Morgan (19-10-1920) que investigaba sobre la mosca de la fruta, o el grupo de investigadores dirigido por Max
Delbriick, el “grupo fago” (1940-1950). Ambos grupos estudiaban la genética de manera experimental con base en un sélido
ethos colaborativo (Strasser B. J., 2006). Sabina Leonelli analiza la organizacién de las actividades cientificas de un grupo de
bidlogos en torno al estudio de la planta Arabidopsis, que se utiliza como organismo modelo en biologia vegetal. Este grupo
de cientificos se retinen por afinidad al campo de estudio, por la necesidad de compartir esa informacién y por coincidencia
histérica. Para Leonelli, la comunidad se ha sostenido por un ethos de accesibilidad y colaboracién (Leonelli, 2007).



informales que les asegura a ellos la provision de muestras y ser los primeros o los tnicos
que publican en ciertos temas?’, lo cual les permite acaparar crédito dentro del actual sistema
de investigacion.

En linea con lo anterior, como mencioné en la introduccién de este capitulo, existe
un grupo de trabajos del drea de estudios sociales de la ciencia que se preocupa por estudiar
lo que ellos denominan subutilizaciéon de las muestras preservadas en los biobancos
(Bilodeau & Potvin, 2016) (Cadigan, Juengst, Davis, & Henderson, 2014) (Stephens &
Dimond, 2015). Cadigan, por ejemplo, llegd a la conclusion de que para el 67% de los
administradores de los biobancos, la subutilizacion de muestras constituye una
preocupaciéon muy importante, después de la busqueda de fondos que asegure el correcto
funcionamiento del biobanco. Estos trabajos intentan comprender por qué los
investigadores e investigadoras no utilizan las muestras preservadas en los biobancos, lo
que en ocasiones puede derivar en el cierre de alguno de ellos; (Stephens & Dimond, 2015),
(Stephens & Dimond, 2015b)

Es dificil establecer qué constituye una utilizaciéon adecuada u 6ptima de las
muestras preservadas en cada biobanco dentro de la gran diversidad de biobancos
existentes y de los contextos particulares en que funciona cada uno de ellos (Cadigan,
Juengst, Davis, & Henderson, 2014). No obstante, el trabajo de Cadigan y coautores
identifica una serie de imperativos éticos que, para estos autores, subyacen a la utilizacion
de las muestras que se preservan en los biobancos. Para estos autores, un imperativo ético
es compartir las fuentes o recursos de investigacion como lo son las muestras biolégicas. De
acuerdo con lo planteado en su trabajo, el sistema de los Institutos Nacional de Salud (NIH)
de los Estados Unidos considera que optimizar la utilizacién de muestras constituye un
principio ético que refleja la naturaleza comunitaria del proceso cientifico que tiene como
objetivo avanzar en el conocimiento por el conocimiento mismo. El segundo imperativo que
mencionan estos autores tiene que ver con una “especie de obligaciéon moral”. En el caso de
que el biobanco trabaje con dinero pablico debe asegurarse que su funcionamiento beneficie
a la mayor cantidad de gente posible y de esa manera generar confianza y credibilidad en
el publico. Por dltimo, estos autores plantean que el funcionamiento de los biobancos se

apoya en el principio de utilizar las muestras de la mejor manera posible, porque es bajo esa

37 La Secretaria de Salud del Gobierno de México establece una agenda con los temas prioritarios para investigar (Salud, 2022)



promesa que generalmente se les pide a los pacientes que donen muestras. Para estos
autores, la no utilizacion de muestras podria estudiarse como una falla de estos principios.
El problema, me parece, no es que fallen los principios morales que rigen los biobancos, sino
que entran conflicto con los principios morales que sustentan otro tipo de practicas
cientificas, como la de la experimentacién con el propésito de publicar y obtener crédito.
Tanto el planteo de Strasser sobre las tensiones que ocurren entre los principios
morales de diferentes tradiciones (la de coleccionar y la de experimentar) como la teoria de
la subutilizacién de muestras son insuficientes para dar cuenta de lo que ocurre en el INCan.
En primer lugar, tenemos al Banco de Tumores y su idea de centralizar la preservacion de
muestras, asi como de convertirse en proveedor de los proyectos de investigacién. Estos
principios “morales”, que podrian asociarse con los de las colecciones de la tradicién de la
historia natural, entran en conflicto con los sistemas informales de preservacion y de uso de
muestras. Como lo manifestaron casi la totalidad de investigadores e investigadoras que
entrevisté, acceder a las muestras en el INCan es practicamente imposible. Es muy dificil y
laborioso establecer el sistema informal que permite conseguir las muestras por fuera del
Banco de Tumores. Los investigadores entrevistados manifestaron que ademas de ser muy
complicado, la mayoria de los médicos y cirujanos que tienen acceso directo a las muestras
ya estan asociados con investigadores de mucho poder. Estos investigadores les garantizan
a los médicos un lugar en la lista de autores de las publicaciones que surjan del proyecto
que utilizan esas muestras. Las publicaciones son necesarias para la obtencién del crédito
cientifico que permite ingresar y permanecer en el SNI (més adelante lo explicaré con mas
detalle). Podrian pedir las muestras al Banco de Tumores, pero aqui se enfrentan con lo que
ellos denominan problemas burocraticos. Para solicitar muestras al Banco de Tumores sus
proyectos deben estar autorizados por los comités de ética y de investigacion. Estos comités
suelen estar integrados por investigadores e investigadoras del propio Instituto de
investigacion. Esta endogamia provoca que los procesos de evaluacién no sean del todo
claros y que los y las investigadoras perciban cierto favoritismo hacia los proyectos con los
que los integrantes del comité pudieran tener algin tipo de relacién, como que pertenezcan
a sus investigadores asociados o de otros investigadores con los que comparten proyecto.
En el proximo capitulo analizaré con detalle la funcién que cumplen los comités de ética en
relacién con los biobancos. Por ultimo, es importante reconocer que, como vimos en el

capitulo anterior, las acciones de estas figuras de poder no solo llevan a desalentar el uso de



muestras en las investigaciones, sino que también dificultan la obtencién de muestras, lo
que impide que el Banco de Tumores pueda ofrecer un buen acervo de ciertas muestras,

como ocurre en el caso de las muestras de pulmoén o de prostata.

3.3 Muestras, publicaciones y el director de investigacion

Unos parrafos més arriba mencioné que de las 81 publicaciones reportadas en el informe
anual de actividades del afio 2017, solo el 11% (9 publicaciones) utilizaron muestras
biol6gicas obtenidas de pacientes que asisten al INCan. Esto necesita un poco més de
explicacion. Las muestras bioldgicas utilizadas en esas publicaciones fueron obtenidas y
preservadas de diferentes maneras, como tejidos embebidos en parafina, muestras de
sangre, orina, secreciones bronquiales, vidrios (slides) obtenidos del servicio de patologia
con un corte milimétrico del tumor y que se utilizan cominmente para el diagnoéstico de la
lesién, y exudados cervicovaginales. El resto de las publicaciones utilizan pacientes para
ensayos clinicos y de evaluacion de tratamientos o lineas celulares, entre otros. De todas
estas muestras, las preservadas en parafina, o los vidrios conteniendo tejido se pueden
solicitar en patologia, ya que son los que se utilizan de rutina para diagndstico de la
enfermedad del paciente. Generalmente no se le solicita al paciente que dé una muestra
adicional a la que le toman para hacer el diagnostico. Como afirmaban en entrevista
personal el Dr. Marcelo, la Dra. Clara y la Dra. Elena, en estos casos se trata de solicitar las
muestras al servicio de patologia. Este tipo de procedimientos suele ser el que utilizan la
mayoria de los investigadores e investigadoras, pues les resulta menos problemético acudir
a patologia que tratar de obtener las muestras por sus propios medios. Sin embargo, esta via
tiene implicaciones practicas importantes. El procesamiento de tejidos con algun tipo de
elemento quimico (parafina) que permita ya sea su fijacién en un vidrio o su conservaciéon
preservando la organizacion celular, suele afectar la estructura y composicion del ADN. Por
ello no suelen ser los preferidos por los investigadores y las investigadoras para realizar
ensayos moleculares, ya que el ADN puede estar degradado. En estos tejidos fijados suele

ser muy dificil extraer ADN mediante métodos tradicionales.

3 Entre los investigadores e investigadoras entrevistados hubo una opinién dividida en este punto. Para algunos, la extraccion
de acidos nucleicos a partir de tacos de parafina no era la mejor fuente de recursos de origen humano, especialmente si el
material iba a utilizarse para ensayos moleculares. Para otros, los sistemas de extracciéon de dcidos nucleicos comerciales habian
mejorado mucho y permitian buena recuperacién de material genémico inclusive para ser utilizado en ensayos moleculares.



Acudir a patologia en busca de una muestra puede ser una opcién para aquellos que
necesitan material biol6gico de pacientes y no quieren establecer todo el convenio informal
y las cadenas de favores necesarias para obtener muestras frescas. Si bien este procedimiento
puede parecer libre de especulaciones por parte de los investigadores y patélogos, no lo es
necesariamente. La Dra. Elena, por ejemplo, manifesté que incluso para ella era muy dificil
conseguir muestras de patologia, “ya que los patélogos suelen estar comprometidos con
ciertos investigadores para darles las muestras” (Dra. Elena, comunicacion personal, 19 de
septiembre de 2018)-y agregé Reneé, la responsable del banco de tumores, a cambio de un
lugar en una publicacioén. Asi es como explica por qué, por otro lado, algunos patélogos y
patdlogas no colaboran con el Biobanco, como el caso de la Dra. Susana que analizamos en
el capitulo anterior.

Las biopsias en fresco, muestras de sangre y los exudados cervicales si requieren un
trato directo con el paciente para solicitarles una muestra, generalmente adicional, para el
estudio en cuestion. Estas son el mismo tipo de muestras que el Banco de Tumores intenta
colectar, como también ya expliqué. Una de las virtudes que ofrece un trabajo etnogréfico
realizado en multiples espacios, con observaciones prolongadas, nutrido ademds con
entrevistas a profundidad, con diferentes actores relevantes y acompafiado de un andlisis
de la literatura producida, es lo que hace posible vislumbrar la red de relaciones que
permitieron la obtencién de muestras en las publicaciones que analizaré a continuacion.
Estas son 4 de las publicaciones reportadas durante el afio 2017 que utilizan muestras
biolégicas provenientes de pacientes del INCan. En adelante nombraré publicaciones 1,2,3
y 4. En el caso de la publicacion 1, que trabaja con biopsias del tubo digestivo, el autor
participante por parte del INCan es un médico adscrito al departamento de tumores
digestivos. Tiene contacto directo con los pacientes y ademds ha participado como vocal del
comité cientifico durante el periodo de direccién del &rea de investigaciéon del Doctor
Herrera Montalvo, por lo que conseguir muestras de tubo digestivo no pareciera ser algo
imposible. La publicacién 2 utiliza diferentes tipos de muestras obtenidas de pacientes
internados en la Unidad de Cuidados Intensivos del INCan. En la publicacién 3 los
investigadores e investigadoras trabajaron con muestras obtenidas de cancer de pulmoén. Es
un hecho practicamente establecido en casi todo el INCan que todas las muestras derivadas
de pacientes con cancer de pulmén pertenecen al Dr. Alarcén, quien figura como dltimo

autor en esta publicaciéon. Como mencioné en el capitulo anterior, Alarcén es uno de los



investigadores de mas renombre en el INCan. Publica extensamente, ha registrado patentes
a su nombre y posee todo un sistema establecido que asegura que todas las muestras de
pulmoén lleguen a su laboratorio. Esto deja sin oportunidad de acceder a este tipo de
muestras a otros investigadores e investigadoras, inclusive al propio Biobanco®.

Por altimo, la publicacién 4 utiliza, entre otros materiales biol6gicos, muestras de
tumores testiculares obtenidas directamente de pacientes. Como tultimos autores de este
articulo figuran el Dr. Herrera Montalvo y uno de sus investigadores asociados. Es
importante tener en cuenta que generalmente el altimo autor de un articulo es aquel que es
considerado como el lider del grupo y desempefia un papel de guia. Por lo general, se trata
de un investigador de renombre con autoridad en el campo en el que se publica. En este
punto considero importante tener en cuenta que gran parte de la actividad cientifica, y como
veremos en la préxima seccién, de su evaluacién, estd relacionada con la produccion de
textos y articulos cientificos. Si bien no voy a profundizar aqui en las diferentes
explicaciones socioldgicas y de los estudios sociales de la ciencia sobre la relaciéon entre la
produccion de los hechos cientificos y los textos cientificos, es importante tener en cuenta
que autores como Latour y Woolgar (1979) sugieren que en la producciéon de textos y
articulos cientificos existe una especulacién por parte de los investigadores e investigadoras
para ganar prestigio y autoridad en su area de trabajo con el objetivo de convertirse en
autoridades referente de su campo de estudio. Sebastidn, el investigador asociado del Dr.
Herrera Montalvo, reconoci6 en entrevista junto a dos de sus compafieros que su grupo de
investigacion contaba con un biobanco que era abastecido principalmente con muestras
provenientes de diferentes convenios informales que el Dr. Herrera Montalvo se encargaba
de establecer y mantener. Otra manera de ver esto es bajo la mirada de Reneé, que decia que

el Dr. Herrera Montalvo era una figura de mucho poder que nunca aprobd¢ la existencia de

¥Tuve la oportunidad de entrevistar a Cecilia, la investigadora asociada del Dr. Alarcén. Cecilia planteaba el problema del
uso de muestras del Banco de Tumores de una manera muy interesante. De acuerdo con su relato, ella habia recurrido al Banco
de Tumores solicitando muestras de pulmoén. Desde el Banco de Tumores le respondieron que no las tenian en stock en ese
momento, que necesitaban cierto tiempo para conseguirlas. Lo cual tenia sentido ya que histéricamente las muestras de
pulmoén las acaparaba el Dr. Alarcén, su jefe, a través de su clinica de pulmoén en el INCan. Para Cecilia, que el Banco de
Tumores no tuviera las muestras de pulmoén no solo era algo problematico, sino confuso, ya que el Banco de Tumores toma
Consentimiento Informado de todos los pacientes que ingresan al INcan ; Dénde estan esas muestras de pulmon? me decia en
la entrevista. La respuesta no era misteriosa: las muestras de pulmén no llegaban al Banco de Tumores por que el Dr. Alarcén
las acaparaba. Los pacientes que habian firmado los consentimientos y presentaban afecciones de pulmoén eran derivados a la
clinica del pulmoén que dirige el Dr. Alarcén, el cual ya tenia todo un sistema establecido para la toma de muestras, de acuerdo
con la explicacién de la propia Cecilia.



un biobanco fuera del area de investigacién bajo el control de la coordinadora del Biobanco,
para quien la relacion con el area de investigaciéon nunca fue fécil.

La ventana que conecta el Banco de Tumores con los quir6éfanos es pequena. Tiene
el espacio casi justo para que pueda pasar la caja de unicel que transporta las piezas
quirargicas desde el quiréfano al banco y viceversa. Pero esta ventana, ademas, permite
cierta vigilancia sobre lo que estd ocurriendo en los quiréfanos por parte del personal del
Banco de Tumores. Es asi como algunos integrantes del banco de tumores advirtieron la
presencia de una “nifia” (asi la llamaron) merodeando los pasillos de los quiréfanos. Renée
sospechaba que podjia tratarse de una de las becarias del Dr. Herrera Montalvo, quien quiza
estaba reclutando muestras para su “biobanco paralelo”. Reneé alert6 a Antonio y Miguel
para que estuvieran atentos ante la presencia de esta “nifia” en los quiréfanos. Este tipo de
comportamiento es habitual en una institucién tan grande como el INCan, comenta el Dr.
Maldonado, subdirector del &drea de patologia del INCan; “Hay investigadores e
investigadoras que consiguen las muestras que necesitan por fuera de los canales
institucionales, llegando [sic] incluso a conformar su propio biobanco dentro de la
institucion” (Dr. Maldonado, comunicacién personal, diciembre de 2017). En opinién del
Dr. Maldonado, hay varios factores en juego, desde la falta de informacién sobre el
funcionamiento del Banco de Tumores hasta cuestiones politicas, privilegios y atribuciones
de unas areas sobre otras. Reneé cree que el poder que tiene el Dr. Herrera Montalvo le sirve
también para asegurarse recursos que posiblemente le permitan contratar becarias, como la
“nifia” que vieron rondando en el quiréfano. Esto tiene sentido dentro del relato del Dr.
Juan, que reconocié en entrevista; que en el laboratorio de carcinogénesis se entrenan
becarios, becarias, alumnos y alumnas para recolectar muestras. “Existe un curso de
induccién anual en el que a los estudiantes de licenciatura, servicio social y a veces maestria
se les ensefia a pipetear, se les ensefia muchas cosas, entre ellas los procedimientos
necesarios para la obtencion de muestra” (Dr. Sebastian, Dr. Guillermo y Dr. Juan,
comunicacién personal, 3 de septiembre de 2018).

Clara, Agustin y Elena también manifestaron en entrevista algo en la misma linea de
lo mencionado por Reneé. El poder del director de Investigacion es utilizado no solo para
acaparar muestras, sino también para contratar mas investigadores y becarios. “Uno no sabe
ni cémo le hacen para conseguir dinero y tener mas y mas gente trabajando”, comenta Clara.

(Clara, comunicacién personal, 15 de septiembre de 2021). Para Agustin este tipo de acciones



son propias de los investigadores e investigadoras con mucho poder: “Ha llegado un
secuenciador que nadie sabe con seguridad de quién es y dénde va a estar, solo se vio que
subieron un equipo al piso de arriba” (Dr. Agustin, comunicacién personal, 22 de marzo de
2021). De acuerdo con la Dra. Elena, el poder del director de investigacion hizo que su
laboratorio se viera reducido a la mitad, como ya mencioné (Dra. Elena, comunicacion
personal, 19 de septiembre de 2018). Para la mayoria de los investigadores e investigadoras
que entrevisté, es una practica comdn que las personas que se encuentran en ciertas
posiciones de poder tanto administrativas como académicas procuren favorecerse a ellas
mismas y a sus aliados, ya sea con cargos y espacios fisicos o con recursos en general.

En este trabajo, la figura del director de investigacion se construye principalmente a
través del relato de sus investigadores asociados, sus colegas, sus publicaciones, su
curriculum y por supuesto su negativa a participar en esta investigacién. El Dr. Herrera
Montalvo aparece como alguien que en todo interviene y todo lo ve. Se trata de un personaje
con mucho poder dentro de la institucién, director de investigacion durante 11 afios, desde
los primeros afios del Banco de Tumores. También presidente del comité de investigacion,
uno de los dos comités, ademas del de ética, que tienen la responsabilidad y la facultad de
evaluar y autorizar todos los protocolos de investigacion que se realizan en el INCan. En el
curriculum del Dr. Herrera Montalvo figura, ademds, que es Investigador Titular C de
tiempo completo definitivo en la UNAM. En el afio 2001 se convirti6 en jefe de grupo en el
Laboratorio de Carcinogénesis del Departamento de Medicina Genémica y Toxicologia
Ambiental del Instituto de Investigaciones Biomédicas de la Universidad Nacional
Auténoma de México (IIB-UNAM), como uno de los investigadores titulares mas jovenes
de dicho departamento, el cual forma parte de la Unidad de Investigaciéon Biomédica en
Cancer ubicada en las instalaciones del INCan. Actualmente, el Dr. Herrera Montalvo es

investigador nivel 3 en el Sistema Nacional de Investigadores, tiene 282 publicaciones con

40 Asi como la distribucion de poder dentro de una institucién puede determinar qué investigadores e investigadoras acceden
a muestras bioldgicas, existe un importante nimero de estas personas que, si bien no niegan la existencia de ese mecanismo,
han logrado hacerse de pequenas colecciones “privadas” de tejidos biol6gicos para sostener sus investigaciones. El mecanismo
es similar al descrito anteriormente: unas personas aportan las muestras, otras realizan la investigacién y ambas se benefician
de las publicaciones y otros productos que se obtengan. La diferencia con el biobanco del grupo del Dr. Herrera Montalvo es
que se trata de colecciones pequefias que utiliza un solo investigador y unos cuantos becarios y alumnos. El biobanco paralelo
del Dr. Herrera Montalvo, en cambio, abastece a todo un laboratorio, a varios investigadores, investigadoras y a un importante
namero de becarios, becarias y alumnos.



mas de 3000 citas y es el director general del INMEGEN (Gobierno de México, INMEGEN.
Semblanza del Director, 2022).

3.4 De textos, capital y cientificas

Como he argumentado hasta aqui, el panorama de obtencién y asignacion de las muestras
del Banco de Tumores es algo muy complejo. En un momento de intercambio de ideas
durante la entrevista con el Dr. Marcelo, él hizo una pregunta que me obligé a examinar el
problema atn mas de cerca “;Cémo puede haber disputa por las muestras si los
investigadores e investigadoras no las usamos?” (Dr. Marcelo, comunicaciéon personal, 15
de octubre de 2020). Como ya vimos, por diversos testimonios y andlisis de las publicaciones
cientificas del INCan, efectivamente la utilizaciéon de muestras biolégicas por parte de los
investigadores e investigadoras de la institucion es muy baja. Para comprender la
subutilizacién de las muestras, es necesario indagar un poco més sobre las razones o
motivos por los que ocurre esto. Como la mayoria de los investigadores e investigadoras
reconocieron durante las entrevistas, siempre es mejor trabajar con muestras en las
investigaciones. Varios de ellos reconocieron que la utilizacién de muestras le da mucho
mas valor a las investigaciones y que las emplearian si no fuera tan dificil acceder a ellas.
Que en el INCan el empleo de muestras biol6gicas en proyectos de investigacion se reduzca
a un 9% tiene que ver mds con las dificultades de acceso a las mismas que con una falta de
interés por la mayoria de los investigadores e investigadoras. En algtin punto la mayoria de
las personas relacionadas con investigaciéon que entrevisté reconocié que las muestras
generalmente ya estds asignadas a un grupo reducido y selecto de investigadores e

investigadoras.

¢ Queé tienen estos investigadores que no tiene la mayoria? En secciones anteriores he
mencionado que se trata de investigadores con mucho poder, que ocupan posiciones
administrativas importantes, que poseen muchos recursos, que cuentan con muchos
investigadores e investigadoras asociados y que tienen muchas publicaciones. Mencionar
estas caracteristicas parece decirlo todo y a la vez no queda muy claro a qué me estoy
refiriendo. Como primer paso, en esta secciéon propongo un analisis de lo que ocurre con las

muestras biolégicas utilizando principalmente el concepto de capital cientifico, a fin de



comprender la relacién que existe entre la acumulacién de este capital y la utilizacién de
muestras biolégicas. Propongo reconstruir el sentido con que este concepto ha sido cargado
por autores como Bourdieu y Latour y tratar de caracterizarlo en términos contextuales o
locales. Esta nueva caracterizacion busca actualizar el término, precisar su alcance y

significado, para utilizarlo en el anélisis de la situacion del Banco de Tumores en el INCan.

Aunque el concepto de capital cientifico fue propuesto originalmente por Pierre
Bourdieu hace ya varios afios (1986), considero, siguiendo las recomendaciones de Albert y
Kleinman (2011) que la propuesta teérica de Bourdieu atin tiene el potencial de ayudarnos
a comprender cémo opera la ciencia en casos como los del Banco de Tumores y la utilizacion
de muestras en el INCan. Es necesario, sin embargo, cierto trabajo creativo de nuestra parte
que ayude a adaptar su aproximacion tedrica a los problemas mas actuales de la ciencia y

en particular a mi caso de estudio.

El escenario o contexto del cual se desprende mi andlisis considera, en términos de
la propuesta de Bruno Strasser, las tensiones que surgen por el hecho de que el Banco de
Tumores busca operar en una institucién ptblica bajo ciertos principios morales, dentro de
un sistema de investigacién que parece regirse, no obstante, por otros principios morales.
Para analizar dicha tension es importante tener en cuenta que la politica cientifica nacional
en México estd gestionada principalmente por el Consejo Nacional de Ciencia y Tecnologia
(Conacyt). Desde su creacion el 29 de diciembre de 1970, el Conacyt influye de una u otra
manera sobre la mayoria de las personas que realizan investigacion en México, ya sea que
trabajen para una Universidad o para algtn Instituto Nacional de Salud como el INCan. El
Conacyt es la principal agencia federal que financia la investigaciéon en México, y sus tareas
principales pueden resumirse de manera muy general en que se encarga de proporcionar
apoyo financiero a proyectos de investigacion que atiendan problemas nacionales, a centros
de investigaciéon que cumplan los criterios de evaluaciéon de excelencia internacional, y a
mantener en funcionamiento un sistema de becas que impulse la formacién de nuevos
investigadores en universidades publicas e institutos tecnolégicos regionales, de acuerdo

con parametros internacionales de desempefio (Rivas Tobar, 2004).

A partir de la década de 1980, la organizacién de la actividad cientifica en México

comenzé a estar pautada principalmente por la creaciéon de sistemas nacionales de



investigacion, como el Sistema Nacional de Investigadores (SNI), cuyos mecanismos de
financiamiento estan basados principalmente en la evaluacioén de la produccion cientifica®!.
En términos generales, este sistema consiste en un escrutinio sistematico de las propuestas
de investigacion, en el recuento periddico de la producciéon de libros, articulos y patentes, la
evaluacion del impacto de las publicaciones mediante los indices internacionales de citas
del Institute for Scientific Information (ISI), el estudio del rendimiento econémico de las
patentes, y un andlisis de desempefio de periodos anteriores (Rivas Tobar, 2004). El
principio de retribucién en el que se basa el SNI es similar al “merit pay”, por el cual quien

mas o mejor produce, gana mas dinero (Didou Aupetit & Gerard, 2000).

La pertenencia o no al SNI da la pauta de la relacion que tiene el cientifico o cientifica
con el desarrollo de la investigacion en el INCan, aunque no exclusivamente. El SNI provee
un estimulo econémico que se ve reflejado, finalmente, en los ingresos de los investigadores
e investigadoras. Para Clara y Marcelo, por ejemplo, los proyectos de investigacion tienen
que ser lo suficientemente atractivos con respecto al nimero potencial de publicaciones que
pueden producir, ya que el nimero de publicaciones es uno de los principales criterios con
los que se evalta la pertenencia y permanencia en el SNI y que permite recibir un estimulo
econémico. A fin de cuentas, reconocia Marcelo, “todos necesitamos pagar la colegiatura de
nuestros hijos. El dinero extra, necesario, se puede sacar o bien de la consulta privada, cosa
que hacen muchos médicos o bien del estimulo econémico por pertenecer al SNI” (Dr.

Marcelo, comunicacién personal, 15 de octubre de 2020).

Existe una compleja relacion entre la produccién de articulos y la practica cientifica

que va mucho maés alld de la comunicacién del conocimiento que producen cientificos y

41 En México, la implementacion del SNI tuvo también como impulso una preocupacién por los bajos salarios de cientificos y
cientificas mexicanos en la década de 1980. En octubre de 1983, la Academia Mexicana de Ciencias (AMC), en ese entonces
Academia de la Investigacién Cientifica (tecnolégico/ AMC.), se reunié en Oaxtepec para delinear las primeras ideas que
llevarian a que el 26 de julio de 1984 se habilitara la creacion del Sistema Nacional de Investigadores (Didou Aupetit & Gerard,
2000). El SNI se cre6 en el seno de la Secretaria de Educacion Publica y se sumé a los estimulos institucionales para la
investigacion que ya otorgaba esta Secretaria y a los que proporcionaba el Conacyt para los programas de posgrado (Alvarez,
2005). En el contexto politico y social de la época, la solucién mas practica, justa y eficiente para estimular la investigacién
cientifica parecia ser la de otorgar una suma de dinero (igual a x salarios minimos) a cada investigador de acuerdo con su
productividad. El apoyo que otorgaba el SNI en el afio 2001 representaba el 30% del ingreso promedio de los investigadores
e investigadoras dentro del programa; ese afio, el 31% de las personas que hacian investigacion de México eran parte del SNI
(Brambila, 2005)



cientificas. La forma actual de organizacion de la ciencia, y en particular, su evaluacion, le
ha otorgado a la produccién de articulos el papel central (Mattedi & Maiko, 2017).
Cientificos y cientificas terminan por convertir la publicacién de articulos en su
preocupacién principal. Para comprender esta relacion y sus multiples implicaciones, es
necesario recordar la estrecha relacion que existe entre la practica cientifica y la literatura,
cuestion que ha sido ampliamente analizada por autores como Latour & Fabbri (1981),
Latour & Woolgar (1979) o Knorr-Cetina (1981). Esta cercania no solo se basa en el hecho de
que la principal via de comunicacién en la ciencia se da a través de la produccién de textos,
sino también en la existencia de todo un sistema que otorga valor a los cientificos y

cientificas de acuerdo con su producciéon de articulos.

La creacion e implementacién del SNI fue una medida con alto impacto social que
no soélo elevo los ingresos de aquellos investigadores que lo integran, sino que también se
convirtié6 en una forma de medir la investigacién cientifica en México. Investigadores e
investigadoras se refieren al SNI como uno de los incentivos principales para la produccion
de articulos y otros productos cientificos cuantificables en dicho sistema. El Dr. Barrera
Saldafia y el Dr. Pedro Luis Lépez de Alba afirmaban en un breve articulo: “Ahora, nos
guste o no, el SNI es la medida de TODO en el sector académico” (Barrera-Saldafia & Lopez
de Alba, 2000). Estos autores consideran que para quienes quieren hacer investigacién en
Meéxico, ser miembros del SNI es fundamental para abrirles muchas mas puertas, para
obtener més apoyo econémico para sus investigaciones y para aumentar sus posibilidades
de que los contraten instituciones en donde se realice investigacion, académicas o de
atencion clinica (Barrera-Saldafia & Lopez de Alba, 2000).

En mi trabajo de campo, la pertenencia al SNI es considerada, por un lado, como un
marcador de prestigio (la tarjeta de presentacién de muchos investigadores incluye qué
nivel ocupan en el SNI) y, por otro lado, como el objetivo de bienestar econémico que
investigadoras e investigadores persiguen durante toda su carrera. Muchas de las personas
que realizan investigaciéon que entrevisté hablaban del SNI como la autoridad con la que
hay cumplir, el demandante de productos y publicaciones, el prestigio. Recuerdo haber
escuchado durante varios dias a la coordinadora del Biobanco hablar con preocupaciéon
sobre la renovacién de su nivel en el SNI, y su alegria cuando finalmente se la otorgaron.

Para la Dra. Lucia, la técnica del Banco de Tumores, pertenecer al SNI es un motivo de



orgullo que se refleja en su mirada cuando me dice que ella “ya es SNI”. Lucia, quimica
farmacobidloga con maestria y con un doctorado obtenido y otro por completarse, me
cuenta mientras esperamos que ingrese el préximo paciente para extraccion de sangre; que
ya tiene aproximadamente 30 trabajos publicados, que ha comenzado a publicar desde la
maestria y que por eso ya podia pertenecer al SNI (Dra. Lucia, comunicacién personal, 20

de marzo de 2018).

La pertenencia al SNI, con su significado y valor en el sistema de organizacion de la
ciencia es una de las caracteristicas particulares que adquiere el capital cientifico en los
investigadores e investigadoras mexicanas. El uso del término “capital cientifico” se debe
principalmente a Pierre Bourdieu, quien reconocié que el capital tiene multiples formas mas
alla de las identificadas por la teoria econémica. Asi, tenemos capital social, cultural,
cientifico, escolar, simbolico, politico, religioso. Recordemos que la teoria marxista plantea
que el capital es trabajo acumulado que tiene el potencial de producir beneficios econémicos
y de reproducirse a si mismo en forma idéntica o en otra forma de capital. Bourdieu entiende
el capital como una fuerza que estd inscrita en la objetividad de las cosas y que determina
que no todo es igual de posible o imposible. De acuerdo con Bourdieu, el mundo social
posee una estructura inmanente que puede ser representada por la forma y distribucién de
diferentes tipos y subtipos de capital en un momento determinado; y a su vez, esa estructura
determina los limites de las formas de capital que admite (Bourdieu, 1986). Dicho de otra
manera, el capital es algo que se posee y que también permite hacer, siempre dentro de unos
limites que dan sentido a lo que se tiene y lo que se hace2. Es un recurso necesario y eficaz
para la produccién y reproduccién de las condiciones materiales y simboélicas de vida
propias de un determinado campo (Garcia Salord, 2016). En el caso del capital cientifico,
para Bourdieu, el sentido de lo que se tiene y lo que se puede hacer estd dado principalmente

por los pares, por el reconocimiento de otros cientificos y cientificas. Este es el caso del SNI.

Para Bourdieu, el capital cientifico es el resultado de la combinacion de capacidad
técnica (lo que el autor llamaria capital de autoridad propiamente cientifica) y poder social

(lo que Bourdieu llamaria capital de poder sobre el mundo cientifico), acumulado a través

42 Para Bourdieu, esto es lo que constituye el campo cientifico. Como veremos mas adelante en este capitulo, este campo no
esta definido sélo por la generacion de conocimiento, sino que méds bien se trata de un conjunto de practicas heterogéneas que
incluyen aspectos econémicos, socioldgicos y cientificos.



de las instituciones del campo cientifico, que les permite a los cientificos y cientificas
adquirir autoridad dentro de su campo, y a partir de ésta obtener mayor autonomia y poder
dentro de él (Bourdieu, 2001). La autoridad cientifica es, en términos de Bourdieu, una forma
particular de capital que puede ser acumulado, transmitido e incluso reconvertido en otras
formas de capital bajo ciertas condiciones. Un detalle importante que agrega Bourdieu es
que los cientificos y cientificas que mas capital cientifico acumulan son también los que
controlan la estructura que distribuye los beneficios generados por el capital. Para Bourdieu,
esto explica por qué una de las estrategias utilizadas por los cientificos y cientificas consiste
en ocupar posiciones burocraticas que les permitan controlar los medios para poder seguir
acumulando capital, como en el caso del Dr. Herrera Montalvo. El que tenga mas capital
cientifico sera el que mejor se ubicard en el campo y el que obtendra mayores beneficios
simbélicos y materiales (Bourdieu, 2001, pag. 102). La autoridad cientifica puede tener

diferentes formas, como prestigio, reconocimiento y celebridad.

Varios autores, como Merton (1962), Hagstrom (1965) y Storer (1966), ya desde los
afos setenta analizaban la busqueda de reconocimiento por parte de cientificos y cientificas.
La relacién existente entre la contribucién que hacen cientificos y cientificas al campo y el
reconocimiento de sus pares se visibiliza a través del sistema de reconocimiento de la ciencia
(Gaston, 2015), el cual puede ser formal o informal (Bjorn Hammarfelt). Latour y Woolgar
(1979) le dan un giro mas al concepto de capital cientifico, sumédndole la nocién de
credibilidad. Alguien con autoridad en un campo, en términos de Bourdieu, es alguien con
credibilidad en términos de Latour y Woolgar (1979). Para estos autores, la produccion de
conocimiento cientifico, que se da principalmente mediante la produccién de textos, la
acumulacion de crédito (una especie de moneda de cambio que sirve para moverse dentro
del sistema cientifico) y el aumento de la credibilidad de los cientificos son parte de un
mismo proceso (Latour & Woolgar, Laboratory Life, 1979). Latour (1984) va un poco mds
alla al afirmar que algunos cientificos parecen comportase como capitalistas salvajes,
haciendo trabajar a otros (los trabajadores precarizados de la ciencia como becarios,
investigadores asociados, etc.) para ellos*}, priorizando la obtencién de capital cientifico,

esto es credibilidad, autoridad y poder, por sobre la produccién de conocimiento.

43 Jonh Desmond Bernal ya se habia referido a esto mucho antes. Para mayores detalles de este tema recomiendo leer mi tesis
(Rodriguez M. A., 2016)



Albert y Kleinman afirman que desde el marco tedrico latouriano no se le da mucha
importancia a la relaciéon entre el poder y la organizacién social de la ciencia (Albert &
Kleinman, 2011). Estos autores reconocen que, si bien los diferentes enfoques tedricos
provenientes de los estudios sociales de la ciencia y de la sociologia de la ciencia han sido
muy criticos en el analisis de la organizacion de la practica cientifica. Pareciera, sin embargo,
que la mayoria ha enfatizado el cardcter “cooperativo” de la practica cientifica. En su
propuesta tedrica metodolégica mdas acabada, la de la teoria del actor red” (ANT por sus
siglas en inglés), se reconoce la importancia de las relaciones y de la co-construccién, junto
con otros actores, de una red que constituye la base de toda accion. De acuerdo con lo
planteado por la ANT, no existe estructura social preexistente, sino que mds bien actores y
redes se constituyen mutuamente. Si bien el conflicto es central en esta teoria y la
constitucion de las relaciones en el establecimiento de la red hace que ciertos actores tengan
mas ventajas sobre otros, no queda del todo claro si existe algo previo en los actores que
contribuya a esta desventaja. La propuesta de la ANT puede entenderse como una red plana
donde actores y redes se constituyen mutuamente pero, como vimos en el caso del Banco
de Tumores, hay actores que al momento de establecer relaciones tienen capacidades

(poder) que le dan ventajas sobre otros.

Para Albert y Kleinman, es necesario ir un poco més alla y hacer un analisis sobre el
poder y su distribucion desigual en la practica cientifica. Es importante hacer un esfuerzoy
distinguir entre la cooperaciéon que se basa en igualdad e interacciones mutuas, y las
interacciones que pueden parecer cooperacion a simple vista, pero que en realidad son
relaciones basadas en la dominacién y la subordinacion (Albert & Kleinman, 2011). Este tipo
de relaciones, en opinion de estos autores, se observan en diferentes tipos de interacciones
entre diferentes actores. Como lo expresan Albert y Kleinman, la propuesta de Bourdieu
resulta ser ain muy ttil al sumar al analisis cooperativo y microsociol6gico uno estructural
que no niega el nivel local de las relaciones de poder, pero que advierte que es necesario
considerar una mirada mds global o amplia para lograr una comprensiéon completa del
campo cientifico. Se trata de reconocer que los actores pueden adquirir ciertas capacidades
(capital cientifico, poder) en estructuras que existen previamente a la apariciéon de un actor
en una determinada red. Por ejemplo, el caso de la red de asignacién de muestras en el que

actores como el director de investigaciéon poseen mas capital adquirido durante toda su



carrera, lo que les permite asegurarse la provision de muestras y limitar el acceso a otros

investigadores.

Bourdieu afirma que el campo cientifico no es diferente a otros campos, como el
econdmico, o el politico, en cuanto a luchas de poder. Para Bourdieu, los cientificos y
cientificas, como cualquier otro productor de cultura, luchan con otros cientificos y
cientificas para establecer su propia practica y legitimarla. Para él, los cientificos compiten
para ganar acceso a los recursos disponibles en el campo (espacio de laboratorio y oficina,
financiamiento, cargos académicos, dinero para viajar, etc.) y controlar su distribucién de
acuerdo con lo que ellos consideran como buena ciencia, que es aquella ciencia que se alinea
con sus propios intereses. Debido a la manera cémo funciona el sistema de organizacién de
la ciencia en México en cuanto a la distribucién de recursos y las formas de reconocimiento
y retribucion, las luchas de poder toman la tipica forma de una competencia. Quien tiene
mayor capital cientifico poco a poco ird ocupando posiciones de poder que le permiten tener
un mayor papel protagénico en el sistema, por ejemplo, en la toma de decisiones,
designacion de recursos, participacién en sistemas de evaluacion que influyen, a su vez,

sobre la carrera de otros investigadores e investigadoras.

El concepto de capital ayuda a pensar la diferencia de poder entre grupos e individuos
dentro de un mismo espacio social. La cantidad de capital depende del valor simbdlico,
atribuido como propiedades o caracteristicas, de los recursos de los que disponen cientificos
y cientificas, lo cual estd en intima relacion con el sistema encargado de otorgar dicho valor,
en este caso, el SNI del Conacyt. El concepto de campo cientifico de Bourdieu permite pensar
a la préctica cientifica como un espacio jerdrquicamente estructurado entre posiciones
dominantes y subordinadas. En el campo cientifico, cada cientifico (también cada
laboratorio, instituto de investigaciéon, departamento, etc) ocupa una posicién dentro de la
estructura de acuerdo con el volumen de capital que posee. La estructura del campo orienta
la distribucion desigual de capital entre los participantes. Esta distribucién desigual de
capital termina ubicando a aquellos cientificos que poseen un gran capital cientifico en una
posicién de privilegio con el poder de establecer las reglas del juego y hacer que esas reglas
trabajen a su favor, como veremos en el proximo capitulo. Lo anterior tiene como

contraparte a los cientificos y cientificas con poco capital que terminan por subsistir en un



campo cientifico estructurado con un conjunto de reglas impuestas por los que cuentan con

mayor capital.

3.5 Conclusion

Los biobancos no son estructuras sencillas. Son colecciones cuyo funcionamiento pone en
evidencia tensiones entre las economias morales caracteristicas de las diferentes précticas
cientificas que convergen en ellos. Algunos de los principios fundamentales de las précticas
de colectar, como que la coleccién sea exhaustiva (que tenga gran niimero de especimenes)
y que éstos sean movilizados, intercambiados o utilizados, chocan con principios
caracteristicos de las ciencias experimentales, especialmente con los que tienen que ver con

el sistema de otorgamiento de reconocimiento.

El tema se vuelve particularmente complejo si se consideran los contextos
particulares en los que funciona el Banco de Tumores. Su objetivo de concentrar la
recoleccion y preservacion de muestras a fin de convertirse en el proveedor de muestras
para los proyectos de investigaciéon del INCan es puesto en duda en torno a dos aspectos
importantes que estidn relacionados entre si, la disputa por las muestras y la subutilizacion
de ellas. Como mostré en el capitulo anterior, la adquisicién de muestras deviene mas bien
en una disputa por las muestras cuando nos adentramos en los pasillos del INCan y en el
propio Biobanco. Ahora bien, cabe preguntarnos quién se disputa estas muestras si la
mayoria de los investigadores e investigadoras no las utilizan, como lo muestran los datos
del propio Banco de Tumores, los investigadores e investigadoras entrevistados y un

analisis de las publicaciones producidas por el Instituto.

Para responder a este interrogante he recurrido, siguiendo a Bourdieu, al concepto
de capital cientifico, el cual me ha permitido analizar las diferencias de poder dentro de un
mismo espacio social, como el campo cientifico. Estas diferencias de poder, asociadas a su
vez con la acumulacién de capital cientifico, parecen intervenir directamente con el
funcionamiento del Banco de Tumores, y afectar tanto la obtencién de muestras como su
asignacion. En el INCan, la utilizacién de muestras parece estar concentrada en aquellos
personajes con mucho poder y capital cientifico; esto afecta tanto a las personas que hacen
investigacion como al propio Biobanco, a los pacientes y a la practica de la ciencia. Esta

concentracion de muestras les permite a ellos aumentar la calidad y el ntimero de



publicaciones, asegurdndose un mayor reconocimiento por parte del sistema de

investigacion y un aumento de capital y de poder.



Capitulo 4-Comités de Etica y su relacion con la lucha de poder dentro del INCan.

Como vimos en los capitulos anteriores, el 94% de los pacientes que asisten al INCan por
primera vez, deciden donar muestras biolégicas al Banco de Tumores. Como también
vimos, recuperar todas las muestras de los pacientes que decidieron donar no es una tarea
sencilla. Los investigadores y las investigadoras de la institucion se disputan el acceso a las
muestras e incluso maniobran para impedir que otros las obtengan. Esto evita que muchas
de las muestras que son donadas formalmente al Banco de Tumores lleguen realmente a ser
conservadas en su ultracongelador. Contrario a los objetivos declarados del INCan, la
mayoria de las muestras que logra recuperar el Banco de Tumores no son requeridas por las
personas que realizan investigacién en el INCan#. Es més, la mayoria de los investigadores
e investigadoras del INCan no utilizan muestras biolégicas para sus investigaciones, ni las
preservadas por el Banco de Tumores ni de ningtin otro tipo*.

En la Unidad de Investigacién Biomédica en Cancer (UIBC) se realiza practicamente
toda la investigacion en el INCan. Esta unidad se divide en una serie de laboratorios en
donde trabajan las personas que realizan investigacién, en su mayoria estudiantes
realizando sus maestrias y doctorados. Estos laboratorios son dirigidos por investigadores
e investigadoras de mayor jerarquia, y en mi trabajo de investigacién yo entrevisté a la
mayoria de ellos#. En esas entrevistas les preguntaba sobre el uso de muestras biol6gicas
en sus investigaciones y la mitad de ellos dijeron que era muy dificil conseguir muestras de
los pacientes. En algtin punto de la entrevista, asociaron la dificultad de usar muestras
biolégicas con el proceso de evaluacion de sus proyectos de investigacién por parte de los
comités. Decidi seguirle la pista a esta explicacion.

En el capitulo anterior mostré la relacion entre las muestras bioldgicas y la
acumulacion de capital cientifico. También, que tener acceso a las muestras permite la

acumulacion de capital cientifico porque los investigadores y las investigadoras que tienen

4 A partir del afio 2019 El Banco de Tumores ha realizado convenios con otras instituciones extranjeras que si utilizan esas
muestras.

45 La investigadora Elena dijo que ella incluso prefiere trabajar con muestras de otra institucién. Joaquin afirmé en entrevista
que le es mas sencillo obtener muestras de un hospital de Oaxaca que del INCan y Marcelo jefe del laboratorio de estudios de
reposicionamiento en cancer afirma que hace aproximadamente cinco afios que no utiliza muestras biolégicas en sus
investigaciones.

46 Solicité en varias ocasiones el organigrama de la UIBC para saber el ntiimero total de investigadores e investigadoras de la
Unidad, pero nunca pude acceder a él. Dos investigadoras y un investigador entrevistados se quejaron de que ellos tampoco
tenian clara esta informacion.



la posibilidad de usar estas muestras pueden publicar mas y generar mas productos
cientificos. Esta acumulacién de capital cientifico les permite tener més poder dentro de la
institucién, lo cual, a su vez, les permite desarrollar diferentes estrategias para asegurarse
el acceso a mds muestras biologicas.

En términos generales, para poder realizar cualquier tipo de investigacion en el
INCan, sobre todo investigaciones que involucran a pacientes y sus muestras, es necesario
contar con la aprobacion del Comité en Etica en Investigacion (CEI) y el Comité Cientifico
(CC), ademas del consentimiento informado de los pacientes. La mayoria de los
investigadores e investigadoras entrevistados manifestaron que el proceso de evaluacién de
sus proyectos de investigacion por parte de estos comités suele ser poco claro, y que termina
por desalentar la realizaciéon de investigaciones en general y de investigaciones basadas en
muestras biolégicas en particular. De acuerdo con las declaraciones de los investigadores e
investigadoras entrevistados que asociaron la dificultad de usar muestras biolégicas con el
proceso de evaluacién de sus proyectos de investigaciéon por parte de los comités, los
mecanismos de evaluacion de los dos comités mencionados responder mas al interés
personal de los integrantes del comité que a otra cosa.

En este capitulo analizo el papel que desempefan los comités de ética en
investigacion y el comité cientifico del INCan en los proyectos que pretenden utilizar
muestras bioldgicas. Mi objetivo es mostrar que en la conformacién y funcionamiento de
estos comités subyacen tensiones, intereses, ambigitiedades y procesos poco claros que
afectan el uso de las muestras biologicas que se recolectan en el INCan y, por ende, el
desarrollo de la investigacion que se lleva a cabo en sus instalaciones. El proceso de
evaluacion de los proyectos de investigacion por parte del CC y el CEI es una instancia
determinante para que se realicen investigaciones en la institucién. El funcionamiento y la
conformacion del CC y el CEI no pueden analizarse fuera de la economia y el sistema de
acumulacion de capital cientifico que analice en los capitulos anteriores.

En México, los comités de ética son la estructura por la cual el Estado, a través de la
Comision Nacional de Bioética (CONBIOETICA), procura que las investigaciones cientificas
se realicen de manera ética; esto es, asegurandose de que no se violen los derechos de los
pacientes. Casi el tinico instrumento que estos comités utilizan para hacer que los derechos
de los pacientes sean respetados es el consentimiento informado. En este capitulo analizaré

la conformacién y el funcionamiento de los dos comités que intervienen en la evaluacion de



los proyectos de investigacion del INCan para saber cémo es que intervienen en el uso de
muestras bioldgicas para la investigacion. Mi propuesta es que en el intento de estos comités
por desempeniar el papel que les ha asignado el Estado como los responsables de preservar
los derechos de los pacientes, entran en juego otros intereses y procesos que afectan tanto la
investigacion que se lleva a cabo en el INCan como el uso y preservacién de las muestras
biolégicas.

En un principio, mostraré y estudiaré como es el vinculo entre las personas que
realizan investigaciéon en el INCan y los comités encargados de evaluar sus proyectos de
investigacion. Esto me permite comprender como los investigadores e investigadoras viven
a diario la relacion con estos comités y las repercusiones que pudiera haber en el tipo de
investigacion que se lleva a cabo en el INCan. También analizaré la relacién entre la
actividad de estos comités y la posibilidad de acceder y usar muestras biolégicas para
proyectos de investigaciéon. Después examinaré como deben funcionar estos comités de
acuerdo con la normativa de la institucién y los requerimientos de las leyes nacionales de
México. Finalmente, mostraré y analizaré el contexto nacional e internacional que dio origen
a estos comités mientras se desarrollaba y consolidaba la bioética como una nueva
disciplina, principalmente en los Estados Unidos.

La idea es mostrar que en México existe una superestructura institucional y burocratica
que busca promover el establecimiento de una cultura de la bioética en salud e investigacion
y cuya eficiencia depende casi completamente de la actividad de los comités de ética. Esto
es problematico porque en las instituciones de salud e Investigacion, los CEI y los CC
podrian estar funcionando como sitios donde los investigadores e investigadoras mejor
posicionados dentro de la institucion ejercen poder y pueden influir sobre quién puede usar
muestras biolégicas y quién no, y qué tipo de investigaciéon pueden realizar o no otros

investigadores.

4.1 Los comités de ética y de ética en investigacion: sitios desde donde se ejerce poder

Agustin es un joven y entusiasta investigador a quien conozco desde hace once afios.
Compartimos laboratorio cuando él estaba realizando su tesis doctoral y yo hacia mi
estancia de investigacion en el laboratorio de Diagnoéstico Molecular de HPV de la Unidad

de Investigacion biomédica en Céancer (UIBC) bajo la direccién de la Dra. Clara. Durante



casi cinco meses comparti con Agustin espacio fisico, cubas electroforéticas, balanzas y
termocicladores. Afios més tarde, lo volvi a ver en un par de ocasiones cuando fui de visita
al laboratorio. Para entonces, él ya era doctor y estaba concursando por una plaza de
investigador. En el afio 2018, Clara me cont6 que Agustin habia conseguido una plaza y con
ello un espacio pequefio dentro de otro laboratorio (en la UIBC) que compartia con otros
investigadores e investigadoras de otros dos proyectos de investigaciéon. Cuando le comenté
a Clara sobre mi investigaciéon doctoral y mi interés por conversar con investigadores e
investigadoras que utilizaran muestras biolégicas, me sugirié hablar con él ya que, segin

Clara, Agustin habia solicitado muestras al Banco de Tumores.

Agustin fue el primer investigador del INCan que entrevisté. Una tarde de invierno,
frente a la cafeteria del INCan, me conté muy entusiasmado, entre otras cosas, que
efectivamente habia solicitado muestras al Banco de Tumores y que se encontraba en
conversaciones preliminares para acordar detalles sobre las caracteristicas de las muestras
que necesitaba y el tiempo que le tomaria al Banco de Tumores conseguirlas. Cuatro afios
después, a mas de 7000 km de distancia y pandemia de por medio, hablé con Agustin para
saber si habia podido obtener las muestras que necesitaba aquella vez. En una platica de
chat me dijo que no habia podido reunir las muestras, por “desidia de ambas partes” (él y
el Banco de Tumores). Le pregunté si él consideraba que era dificil utilizar muestras
biolégicas en la investigacién y entre risas me contesté que lo dificil no era utilizarlas, sino
acceder a ellas. Lo notaba algo molesto, cansado y preocupado por el tema. Segtin me dijo,
parte de esa dificultad tenia que ver con un problema que definié6 como “administrativo”

(Dr. Agustin, comunicacién personal, 22 de marzo de 2021).

Todos los proyectos de investigaciéon deben someterse a una evaluacién por parte
del comité cientifico (CC) y el comité de ética en investigacion (CEI), y ese proceso suele ser
tardado y confuso, coment6. Agustin también narré algunas complicaciones que Clara tenia
con los comités. Clara les presenté un proyecto de investigacion para su evaluacion y los
comités decidieron no aprobarlo porque, en opinién de sus integrantes, Clara no podria
conseguir las muestras que planeaba utilizar dado que muchos investigadores e
investigadoras ya las estaban utilizando en sus proyectos de investigacion. Para Agustin,
esta explicacién no tenia sentido, ya que es asunto de la investigadora principal conseguir

las muestras para su investigacion. Agustin cree que este tipo de explicaciones son mas bien



trabas, excusas, que tienen como propésito restringir el uso de muestras biolégicas para
ciertos investigadores a fin de favorecer a otros. Hacia al final de nuestra charla, a modo de
cierre, le conté a Agustin que una de las conclusiones de mi trabajo era que ciertos
investigadores con mucho poder ocupan estratégicamente posiciones administrativas
importantes, como los comités de ética en investigacion y el comité cientifico, para desde
ahi controlar cuéles investigaciones se hacen y cuéles no, y cuéles pueden utilizar muestras
y cudles no. “Exacto, eso es lo que pasa” dijo Agustin con voz firme (Dr. Agustin,

comunicacion personal, 22 de marzo de 2021).

En entrevista, Clara se mostr6 mas moderada que Agustin en sus opiniones sobre
las acciones de los comités de evaluacién. Sin embargo, dijo que en las sesiones de los
comités pueden darse situaciones en las que los evaluadores favorezcan a sus allegados o a
sus propios intereses y que no apoyen tanto a otros investigadores e investigadoras. Definié
este comportamiento como “competencia” y dijo que es posible que se deba a nuestra
“condicién de humanos”. Me conté que cuando ella particip6 en el comité de investigacion
observd como ciertas personas “estaban aferradas” a rechazar algunos proyectos de
investigacion porque afectaban sus propios intereses. También me conté que podia existir
favoritismo al evaluar los protocolos de investigacion de ciertos colegas. De todas maneras,
para Clara el tema de la evaluacién de los proyectos por parte de los CC y CEI es algo
complejo. En su opinién, puede ocurrir que algtin investigador o investigadora perciba que
su proyecto fue rechazado por una cuestiéon personal, cuando en realidad el proyecto
presentaba fallas claras en su estructura y todos y todas los y las integrantes del comité
concordaban en rechazarlo (Clara, comunicaciéon personal, 15 de septiembre de 2021) Estas
sospechas sobre el funcionamiento de los comités también las compartia la Dra. Ana, una
investigadora que se sentia relegada al sétano de la UIBC y que afirmaba que los
mecanismos de evaluaciéon de los comités no son nada claros. “Uno cumple con lo requerido
por el Comité de Etica y luego el Comité Cientifico dice que eso nos son los requisitos” me

dijo en entrevista algo molesta (Dra. Ana, comunicacion personal, 19 de septiembre de 2018).

Como dije anteriormente, el nimero de investigadores e investigadoras del INCan
que utilizan muestras biologicas en sus investigaciones es muy bajo, a pesar de que hacer
investigacion a partir de muestras es una de las razones de ser del INCan. Casi ningtin

investigador parece estar solicitando muestras al Banco de Tumores. Su directora, la Dra.



Ruiz-Godoy, consciente de esta situacién, considera que los comités de ética y de
investigacion deberian tener un rol mds activo en este asunto. Para ella, los Comités
encargados de evaluar los proyectos de investigacién no deberian aprobar los proyectos de
investigacion que propongan utilizar muestras biolégicas que no provengan del Banco de
Tumores. Ella cree que esa medida estaria de acuerdo con las politicas de la Instituciéon que
llevaron a la creacion del Banco de Tumores. En su opinién, esto no ocurre debido a la forma
como estan constituidos los comités. La mayoria de sus integrantes, segtin la doctora Ruiz-
Godoy, son investigadores béasicos y clinicos designados por el presidente del comité de

investigacion, que también es director de investigacion, en funcién de sus propios intereses.

La mayoria de los investigadores e investigadoras entrevistadas sefialaron al comité
de ética en investigacion y al comité cientifico como parte de las causas que terminaron por
desalentarlos a usar de muestras bioldgicas en sus proyectos de investigacion. Ya hemos
visto que existe una serie de cuestionamientos sobre los requisitos que los comités exigen y
la forma en la que operan. Las investigadoras y los investigadores que someten sus
proyectos a la evaluaciéon de estos comités perciben que las exigencias de estos afectan su
préctica cientifica. Consideran que los cambios solicitados por los comités son en ocasiones
poco razonables y encuentran que algunos de sus requerimientos son excesivamente

burocraticos, lo que retrasa innecesariamente las investigaciones

El tema de la percepcién del funcionamiento de los comités de ética por parte de las
personas que realizan investigacion en el drea de las ciencias biomédicas ha sido estudiado
por varios autores como (Hayes, Hayes , & Dykstra , 1995), (Fleetwood, Arnold, & Baron,
1989), (DuBois, 2004), (Keith-Spiegel & Koocher, 2005) y (Spiegel & Koocher, 2006). La
importancia de estos trabajos radica en reconocer que existe una relacion compleja entre las
personas que realizan investigacién y los comités encargados de la evaluaciéon de sus
proyectos. Estos trabajos analizan a los comités mas alla de su responsabilidad de preservar
los derechos de los pacientes, poniendo el acento en las dificultades que pueden surgir entre
las personas que realizan investigacién y el funcionamiento de los comités. De acuerdo con
estos trabajos, si los investigadores e investigadoras perciben que la evaluacién de sus
proyectos fue realizada de manera inadecuada o poco clara, es probable que se sientan
desalentados y tiendan a cambiar su comportamiento y actitud con respecto al tipo de

investigaciones que desarrollan. Pueden, por ejemplo, decidir no volver a someter sus



proyectos de investigacion a la evaluacion de los comités o redactarlos de tal manera que
sea confuso y aburrido evaluarlos para los miembros del comité. Otra posibilidad es que, a
pesar de que sean los comités los que tengan que aprobar el uso de muestras, los
investigadores traten de evitar posibles obstaculos y presenten sus proyectos de
investigacion ya habiendo tomado la muestras (Spiegel-Keith & Koocher, 2005) (Spiegel &
Koocher, 2006).

En el caso del INCan, las actitudes poco claras del comité de ética y del comité cientifico
afectan la forma en que se realiza investigacién en la Institucién. Los investigadores e
investigadoras del INCan dicen que la evaluacion por parte de los comités es una instancia
problematica y son algo reacios a realizar proyectos que utilicen muestras de pacientes por
las consecuencias que puede tener esto en sus proyectos o en su desempefio como
investigadores, como periodos muy largos de evaluacién, procesos de evaluacién poco
claros y cuestionamientos o planteos que los investigadores e investigadoras consideran
inadecuados. Un ejemplo es el caso de Clara, a quien no le permitieron acceder a muestras
de pacientes. También estan los casos de la doctora Elena, que decidié no utilizar muestras
de pacientes del INCan porque ya estaban estan todas acaparadas, y el de Agustin, al que
le resulté mas sencillo conseguir muestras en un hospital de Oaxaca que en el INCan que es

la instituciéon donde élI trabaja.

4.2 El funcionamiento del Comité Cientifico (CC) y el Comité de Etica en Investigacién

del INCan (CEI).

El organigrama que describe el funcionamiento del INCan muestra que en el area de
investigacion existen dos comités encargados de evaluar y aprobar los proyectos de
investigacion que se realizan dentro de la institucién, el Comité Cientifico (CC) y el Comité
de Etica en investigacion (CEI). A grandes rasgos, estos comités deben determinar el riesgo
que una investigacion representa para los pacientes que participan en ella y asegurar que
sus derechos no sean afectados, de acuerdo con lo que exige la ley (Stark, 2012). En el INCan
también existen otros comités, como el de bioética, el de bioética hospitalaria y el de no acoso
y no abuso. Desde el afio 2005, con la reforma de la ley general de salud, se estableci6é que

en todas las instituciones que se realice investigacion debe haber un comité de ética en



investigacién y que la Comisién Nacional de Bioética (CONBIOETICA) es el organismo
encargado de regular a todos los comités de ética del pais por intermedio de las comisiones

de bioética estatales.

Los objetivos y procedimientos del CC y el CEI del INCan estan bien definidos. En
el sitio web del INCan se encuentran los documentos y manuales que definen la actividad
del CEI (INCan, INCan, 2022). La presidenta del CEI, la Dra. Myrna Candelaria Hernédndez,
afirm6 en una entrevista personal que la forma en la que interviene el CEI en los proyectos
de investigacion es asegurandose que en el consentimiento informado figure la informacién
sobre el CEI “Por si algtin paciente se quiere acercar para preguntar sobre sus derechos”.
Esta declaracién me sorprendié porque no imaginaba que una de las funciones del CEI era
interactuar directamente con los pacientes. Ademas, en el manual no esté estipulado cémo
debe realizarse este tipo de interaccién. Sumado a lo anterior, y como también lo he
explicado en capitulos previos, la disposicion y distribucién de los espacios fisicos en el
INCan hace que no sea sencillo, ni para pacientes ni para las personas que realizan
investigacion, acceder a algunos servicios y oficinas. En el caso concreto del CEI, seria muy
dificil que un paciente encontrara el camino y llegara a las oficinas en donde pudiera

encontrar a algtin miembro de ese comité.

En relacién con lo anterior, para mi no fue nada sencillo encontrar las oficinas del
CEL Tuve que pedir ayuda a Reneé, la responsable técnica del biobanco, para que me
acompanara e indicara cudl era el edificio donde se encontraban las oficinas. El edificio se
encuentra algo escondido detras del edificio conocido como el “pantalén” y frente al edificio
al que todos llaman la “herradura”. Cuando fui, no habia muchas personas circulando. Sélo
viun par con batas blancas y me sorprendio ver a personas sin batas merodeando el edificio.
Estos tltimos parecian ser pacientes que estaban perdidos. Las oficinas del CEI se
encuentran en un edificio pequefio de unos dos o tres pisos que agrupa oficinas y cubiculos
de diferentes tamafios. En ese mismo edificio, a solo un par de puertas de distancia de las
oficinas del CEl y del CC, se encuentra el diminuto cubiculo de la Dra. Elena, a quién habia
entrevistado unos meses atrds Las oficinas de los comités, que incluyen dos cubiculos
internos y un area de recepcién, son mucho més grandes que la oficina de la Doctora Elena.

En uno de los cubiculos habia una mesa grande con varias sillas en donde se retinen el CEI



y el CC para evaluar y dictaminar los proyectos de investigacion. En su libro Behind Closed
Doors Laura Stark sefiala que los comités de éticas de diferentes lugares geograficos
comparten caracteristicas similares, como la mesa grande alrededor de la cual se retines sus
miembros, algtin tipo de dispensador de cafeina y un teléfono ubicado relativamente cerca
(Stark, 2012). De todas maneras, lo que le llama atin mas la atencién de Stark es la similitud
en el modo de tomar decisiones de diferentes comités distanciados geograficamente. Esto lo
analizaré en profundidad mas adelante. Observando el tamafo de las oficinas, recordé la
queja de la Dra. Elena sobre su pequefio cubiculo y coémo también habia tenido que reducir
el tamafio de su laboratorio a pedido del director de investigacién. La Dra. Ana también se
quejaba de la distribucién de los espacios para los laboratorios. Para ella, su jefe habia sido
relegado al sétano de la UIBC (Dra. Ana, comunicacién personal, 19 de septiembre de 2018).
En estos casos, la distribucion de los espacios es percibido por los investigadores e
investigadoras como el resultado de un ejercicio de poder en el que algunas personas son
relegadas a un rincén o espacios muy pequefios y otros no tienen que lidiar con este tipo de

situaciones ya que se les otorga espacios adecuados para realizar sus investigaciones.

La oficina de la presidenta del CEI queda justo en frente de la oficia de recepcién de
los comités. Es una oficina mas grande que la de la Dra. Elena, donde entraban
comodamente una silla y algunos libreros o estanterias. Durante nuestra entrevista (de mas
de una hora), la Dra. Candelaria fue amable, participativa y expeditiva. Rdpidamente
comenzod a hablarme sobre el funcionamiento del CEI: “Todos los proyectos llegan a la
oficina donde usted estuvo y de ahi se distribuyen, en su mayoria electrénicamente, a los
miembros del comité”. Cuando le comparti mi apreciaciéon de que las leyes y normas
mexicanas relacionadas con la Bioética y las funciones de los Comités de Etica son algo

confusas, me contesto firmemente:

En México la Cofepris ha delegado la regulaciéon en Bioética en la Comisién Nacional
de Bioética (CONBIOETICA). Si usted accede a la pagina de la CONBIOETICA esta
todo lo que deben tener los comités en ética e investigaciéon y esas son las normas
por las cual el CEI del INCan se rige (Dra. Candelaria Herndndez, comunicacién

personal, 28 de septiembre de 2018).



Muy al estilo de las normas ISO (International Organization for Standardization) y
como también ocurre con el Manual del Banco de Tumores, el CEI cuenta con su Manual de
Politicas y Operaciones del Comité de Etica en Investigacion, el cual fue escrito por la Dra.
Candelaria junto con los doctores Noel Castafieda Soto, secretario de turno del comité y el
director del INCan, el Dr. Abelardo Meneses Garcia. Este manual es una suerte de
recopilacién e interpretacion de los requisitos y normas que establece la ley mexicana sobre
cémo deben funcionar los CEI. Establece, mediante procedimientos y diferentes formatos,
la forma en la que se ha decidido en el INCan hacer funcionar los CEI. Los requisitos que
exige el manual son sobre todo de tipo burocrético o procedimental y responden, como lo
menciono la Dra. Candelaria, a lo que solicita la CONBIOETICA segun figura en su pagina
web (Gobierno de México, 2022), y que consiste en realidad, en el cumplimiento de un
conjunto de tramites, incluyendo un tramite de registro, su renovacién y el llenado de los
formularios que se utilizan para supervisar el trabajo de los CEI En la pagina de la
CONBIOETICA también figura una guia para CEI del afio 2018, lineamientos e
instrumentos para orientar el funcionamiento de los CEL comunicados y material de apoyo.
Cada uno de los tramites que exige la CONBIOETICA debe ir acompafiado de solicitudes y
de la presentacién de varios documentos sobre los integrantes del CEI (Gobierno de México,

2022).

En el Manual de Politicas y Operaciones del Comité de Etica en Investigacion del
INCan sorprende el uso de lenguaje empresarial. Se leen palabras como gerente, cliente,
comité ejecutivo y administrador/coordinador. También llama la atencién que una de las
funciones del presidente del comité se resuma en que debe cumplir el rol de un gerente
administrativo o de operaciones. El manual es basicamente un instructivo operativo del CEI
el cual se define a si mismo como: “una entidad regulada federalmente que se encarga de
garantizar los principios éticos que regulan la investigacion clinica realizada en humanos,
con independencia de la fuente de sus fondos” (Candelaria Hernandez, Castafieda Soto, &
Meneses Garcia, 2014, pag. 2). El CEI se ocupa especificamente de los “pacientes que
participan en estudios clinicos y en estudios de investigacién para definir el riesgo de su
nivel de participaciéon” (Dra. Candelaria Herndndez, comunicacién personal, 28 de

septiembre de 2018).



Segun figura en el manual, el CEI evaltia que los proyectos de investigacion cumplan
ciertos requisitos relacionados con el riesgo de la investigacion, la justificaciéon de los
procedimientos que se utilizan en el proyecto, la importancia de los conocimientos que se
generen, la eleccién equitativa de los sujetos a participar (considerando los propésitos de la
investigacion y el escenario en donde sera realizada) y la aplicacion del consentimiento
Informado, que debe ser documentado correctamente. También toma en cuenta que se
establezcan medidas adecuadas de monitoreo de la informacion recolectada para garantizar
la seguridad de los sujetos de estudio y se ocupa de establecer, en los casos apropiados,
medidas adecuadas para proteger la privacidad de los sujetos y la confidencialidad de la

informacién (Candelaria Hernandez, Castafieda Soto, & Meneses Garcia, 2014).

De manera general, se puede decir que el CEI se encarga de evaluar los aspectos
éticos, en tanto que el Comité Cientifico (CC) evalta los aspectos metodolégicos y
cientificos, de los proyectos de investigacion que se llevan a cabo en el INCan, “segtin lo que
indica la ley”, me aclara la Dra. Candelaria (Dra. Candelaria Hernandez, comunicacion
personal, 28 de septiembre de 2018). Sin embargo, la practica no se apega exactamente a lo
que dice la ley. Una de las primeras cosas que llama la atenciéon es que ambos comités
sesionan juntos. De acuerdo con la Dra. Candelaria, se realiza una evaluacion conjunta en
donde los integrantes del CEI pueden opinar sobre la metodologia y los del CC puede hacer
los mismo sobre los aspectos éticos. La Dra. Candelaria considera que esto es beneficioso
para los investigadores ya que reciben un solo dictamen y la evaluacién de su proyecto toma
menos tiempo. Pero esto puede resultar algo problematico para la independencia de los
comités, adn mas si consideramos que el director de investigacion del INCan ejerce varias
funciones relacionadas con estos procesos, como por ejemplo presidir el CC e intervenir en
la elecciéon de los integrantes de ambos comités (quienes a su vez son investigadores e
investigadoras de la instituciéon que, probablemente esten bajo las 6rdenes del propio
director de investigacion). La Dra. Candelaria me coment6 que hasta no hace mucho tiempo
ambos comités compartian integrantes, pero dejaron de hacerlo porque la ley no lo permitié
mas, ya que, me aclaro, eso creaba obstaculos para que existiera independencia entre ambos
comités. De todas maneras, en la conformacion de los comités que estudié, atin se observaba

que se compartian algunos integrantes entre los comités.



En general es muy dificil obtener informaciéon completa y precisa sobre el
funcionamiento de los comités de ética el INCan. Respecto de los recursos electrénicos,

existen dos sitios web: http://www.incan-mexico.org/incan/incan.jsp, que contiene

informacion desactualizada con respecto a la conformacién de los comités cientificos y de

ética en investigacion, y el sitio http://www.incan.salud.gob.mx/ que hace tiempo esta

roto. La presidenta del Comité de Etica en investigacién, la Dra. Myrna Candelaria
Hernandez, fue siempre muy atenta y solicita al responder mis correos, me otorgé una
entrevista y me facilité todos los documentos e informacion que le solicité. No ocurri6 lo
mismo en el caso del comité cientifico. Como conté en capitulos anteriores, entrevistar al
director de investigacion el Dr. Alonso Herrera Montalvo me resulté imposible. No s6lo
pasé mucho tiempo antes de que accediera a agendar una entrevista conmigo, sino que
cuando llegué a la cita, deleg6 la entrevista a “su gente” (sus investigadores asociados),
quienes afirmaron que el grupo de investigacién del Dr. Herrera Montalvo tenia su propio
sistema para conseguir muestras dentro de la institucién y su propio biobanco. En reiteradas
ocasiones le escribi al Dr. Alonso Herrera Montalvo y a su secretaria solicitando informacion
sobre los integrantes del comité, sobre los proyectos de investigacion que se realizaban en
el 4rea y los nombres y puestos de los investigadores que ahi trabajan. Nunca obtuve
respuesta. En el afo 2019, el Dr. Herrera Montalvo dejé la direccion de Investigacion del
INCan para asumir el cargo de director del INMEGEN. El cargo de direccién en
investigacion lo asumi6, a partir del afio 2021, el anterior subdirector de investigaciéon
clinica, El Dr. David Canta de Leén, a quien ya le habia solicitado, sin éxito, una entrevista
cuando era investigador. Volvi a solicitarle una entrevista cuando ya estaba en su cargo de
director de investigaciéon. En ambas ocasiones se negd de manera escueta y cortante. Por
altimo, le pedi en un correo electrénico que me proporcionara informacién sobre los
integrantes del comité y le solicité, nuevamente, una entrevista. Respondié brevemente con
dos nombres de quienes serian los presidentes de los comités institucionales, los cuales no
figuran en internet y cuyos nombramientos no pude confirmar y nada mas. En general, tuve
mucha dificultad para acceder a informacion relativa a los integrantes del CC y mas
especificamente sobre la conformacion e integrantes de la UIBC. Las doctoras Clara, Elena
y el Dr. Agustin mencionaron en entrevista que para ellos tampoco estaba del todo claro

quiénes eran los investigadores e investigadoras a cargo de cada proyecto de investigacion


http://www.incan-mexico.org/incan/incan.jsp
http://www.incan.salud.gob.mx/

y relacionaron esto con el poder que tiene el director de investigacién que le permite

disponer méds o menos discrecionalmente de recursos humanos y materiales.

Es importante considerar el rol que juegan los silencios en ciertas ocasiones, como en
mi trabajo de investigacion, en el cual me tope con varios silencios en diferentes
circunstancias. La més explicita fue cuando quise acceder a cierta informacién y no hubo
respuesta. En otras ocasiones, en algunas de las entrevistas que mantuve con las personas
que realizan investigacién, cuando se hablaba de cierto tema también aparecian los silencios.
En ese sentido, es importante tener en cuenta lo que analiza Anthony Ryan Hatch (2019) en
su libro “Silent Cells”. Para Hatch los silencios institucionales, lo que no se dice o se oculta,
contienen informacién valiosa también, pues son maneras de transmitir un mensaje. Dice
Anthony Hatch que "saber algunas cosas es diferente a saber las cosas adecuadas” (Hatch,
2019, pag. 20). Especialmente en los trabajos etnograficos es importante saber identificar los
silencios, leerlos y de alguna manera descifrar la informacién y mensaje que nos podrian
estar brindando. Cuando durante las entrevistas pregunté a las personas que hacen
investigacion en el INCan sobre su relacién con los comités, noté un cambio en su manera
de hablar. Al momento de responder estas preguntas, la elocuencia con la que se habian
expresado sobre otros temas disminuia y comenzaban a aparecer mas los monosilabos; sus
respuestas -antes elaboradas- se reducian a “si” 0 “no”, y después se quedaban en silencio.
Creo que esto refleja de alguna manera su propia vivencia cuando elaboran un proyecto de
investigacion y lo someten a evaluacién a los comités. Hatch habla de silencios asociados a
practicas de subordinacién (Hatch, 2019). Las preguntas y dudas de las personas que
realizan investigacion en el INCan no pueden ser respondidas directamente debido a cémo
funciona el comité, que como ya mencioné, ademas de no ser claro en sus procedimientos,
elige comunicarse con los investigadores e investigadoras a través de documentos e
informes escritos, lo cual hace dificil el establecimiento de un dialogo fluido. Como lo
menciona Stark, es al menos llamativo que la evaluaciéon de los proyectos de investigacion
se realice en ausencia de los dos protagonistas principales, el investigador a cargo y el/la o

los pacientes (Stark, 2012).

Cuando quise obtener informacién especifica sobre la organizacién interna de la
UIBC, los silencios aparecian por doquier. Cuando solicité informacién de manera

presencial o mediante correos electrénicos nunca se me otorgé de manera clara. Nunca pude



obtener informacién completa sobre la organizacién de la UIBC, no pude saber el nimero
exacto de investigadores e investigadoras que la integraban, ni su distribucién jerarquica,
es decir, cuantos investigadores asociados habia y cudntos alumnos tenian cada uno bajo su
cargo. Tampoco se me dio informacién clara sobre la distribucién de los espacios fisicos. Lo
que fue también una sorpresa para mi fue saber que los propios investigadores e
investigadoras de la unidad desconocian también esa informacién. En una ocasién cuando
estaba investigando sobre el nimero de integrantes de la Unidad, una de las investigadoras
que entrevisté me pidi6é que le pasara ese dato si lograba a conseguirlo. En ese sentido, los
silencios parecieran constituir practicas que ocultan informacién (Hatch, 2019) y que se
asocian a su vez con poder de accidn, es decir, con poder en la toma de decisiones. También
los investigadores e investigadoras con mas poder tenian mayor facilidad para disponer de
los recursos de la manera que mas se acomodara con los intereses de la direccién de
investigacion. Con mucho esfuerzo pude lograr armar parte del rompecabezas de la
constitucion de los comités, particularmente del CC. En el cuadro 1 muestro los integrantes
de los CC y de CEI durante los dos tltimos periodos bajo diferentes direcciones de
investigacion del INCan: el Dr. Alonso Herrera Montalvo (2008-2019) y el Dr. David Canta
de Leén (2019-hasta la fecha). Como puede observarse, entre un periodo y otro algunos
nombres se repiten ocupando posiciones diferentes. En ese sentido no es un dato menor que
se observa que quien ocupaba un cargo de alto rango dentro de la organizacién de la UIBC
bajo la direccion del Dr. Herrera ascienda en jerarquia frente al cambio de Direccién de
investigacion al Dr. Cantt. Por ejemplo; el Dr. Cantt, durante el periodo de direccién de la
unidad de investigacion del Dr. Herrera Montalvo, ocupaba el cargo de la subdireccion
clinica, y cuando el Dr. Herrera se retir6 para ocupar un cargo de mucha mayor jerarquia
en la direcciéon del INMEGEN, el Dr. Cantt paso a ser el director de investigacion. Lo mismo
ocurre para la Dra. Candelaria: de ocupar los cargos de secretaria del CC y presidenta del
CEI bajo la direccién de Herrera Montalvo, pasa a un cargo de mayor jerarquia sin renunciar
al de presidenta del CEI bajo la direcciéon de Cantd, el de la subdireccién clinica. Esto refleja
una gran endogamia, al menos dentro de las posiciones jerdrquicas altas de la UIBC, como

son las direcciones de investigacion clinica o las presidencias de los comités.



Cuadro N°1. Se muestra en negritas los integrantes de los comités que no han cambiado bajo

las dos direcciones de investigacion. En sombreado (naranja) se muestran las personas que

son integrantes de ambos comités.

Director de Investigaciéon: Luis Alonso Herrera Montalvo
2010-2021

Director de Investigaciéon: David Francisco Cantt de Leén
2021-

Subdirecciéon de Investigacion Bésica: Dra. Claudia Maria
Garcia Cuellar

Subdireccién de Investigacién Clinica: Dr. David Francisco
Canta de Leon.

Comité Cientifico:

Presidente: Dr. Luis Antonio Herrera Montalvo

Secretaria:

Vocal: Dra. Claudia Maria Garcia Cuellar

Vocal: Dr. Luis F. Ofiate Ocana

José Federico Carrillo Hernandez.

Dr. David Cantti de Leén

Dr.: Robert Herrera Goepfert

Dr. Oscar G. Arrieta Rodriguez

Dr. Heriberto Medina Franco

Comité de Ftica en Investigacion

Presidente:

Secretaria Técnica de Comité: Dr. Noel Castaneda Soto
Vocales:

Maria Teresa Ramirez Ugalde

Mtra. Maria Alejandra Monroy Lépez

Dra. Silvia Vidal Millan.

Dra. David Muiioz Gonzélez

Miembro de la comunidad: Dra. Soledad Veldzquez
Zaragoza.

Asesores: M.D Victor Ramoén Morales- Pefia

Subdireccién de Investigacion Basica: Dra. Claudia Maria
Garcia Cuellar
Subdireccion de Investigaciéon Clinica:

Comité cientifico:

Presidente: Dr. Oscar G. Arrieta Rodriguez
Secretario: Dr. Luis Fernando Oiiate Ocaiia
Vocal: Dr.José Ramiro Espinoza Zamora
Vocal: Dra. Erika Betzabé Ruiz Garcia
Vocal: Dr. Dorian Yarith Garcia Ortega
Vocal: Dr. Federico Maldonado Magros
Vocal: Dra. Yesenia Sanchez Pérez.

Comité de Etica en Investigacion:

Presidenta:

Vocal secretaria: Marfa del Carmen Lizett Le6n Castillo
Vocal: Bernardo Caho Diaz

Vocal: Maria Teresa Ramirez Ugalde

Vocal: José Antonio Bahena Gonzélez

Vocal: Alejandra Monroy Lépez

- Representante de la comunidad?: René Aragén Ramirez

Es importante analizar los CC y los CEI como parte de una estructura burocratica-

administrativa que interviene directamente con el tipo de investigacién que se realiza en el

INCan. Recordemos que la condicién sine qua non para que se realice cualquier proyecto de

investigacion en el INCan es que sea aprobado tanto por el CC como por el CEL

Considerando a los comités como actores esenciales de dichas estructuras burocraticas, es




importante recordar que en la elecciéon de los integrantes de ambos comités interviene de
manera decisiva el director de Investigacién del INCan, quien ademas preside el CC, el cual
sesiona de manera conjunta con el CEIL. También se puede observar en el cuadro que ambos
comités comparten integrantes. En estas circunstancias, el director de Investigacion tiene la
posibilidad de armar una estructura burocratica que no sélo promueva sus intereses, sino
que en buena medida se subordine a él, ya que muchos de los integrantes de esa estructura

son investigadores e investigadoras de la Unidad que él dirige.

De acuerdo con las declaraciones de la Dra. Candelaria, no es injerencia del CEI
emitir juicio sobre la procedencia de las muestras que se utilizan en investigacién, ya sea
que hayan sido obtenidas de manera particular por un investigador o una investigadora o
través del Banco de Tumores. La principal preocupacion del CEI es que exista un
consentimiento informado que respalde la toma de muestras (Dra. Candelaria Herndndez,
comunicacién personal, 28 de septiembre de 2018). Para la Dra. Claudia Cuellar,
subdirectora de investigacién bésica y vocal del CC, en las evaluaciones de los proyectos de
investigacion que realiza el CC, el uso de muestras biolégicas depende de cuestiones més
técnicas, como el tamafio de la muestra, el disefio de la investigacion, que se justifique
adecuadamente la razén por la que se utilizan muestras bioldgicas, y el nimero de muestras
que se necesitan (Dra. Claudia Maria Garcia Cuellar, comunicacién personal, 3 de marzo de

2018).

La subdirectora de investigacion bésica, la Dra. Cuellar, tiene una relacién cercana
con el Banco de Tumores. Da platicas en los cursos que imparte el Banco de Tumores, como
ya mencioné y, me coment6 en entrevista, ella aconsejaria que los proyectos de investigacion
que necesiten utilizar muestras biolégicas traten de obtenerlas del Banco de Tumores. Para
ella, existe la tendencia entre los investigadores y las investigadoras de utilizar las muestras
del Banco de Tumores, pero como muestra mi trabajo de campo, eso no ocurre realmente.
Al igual que la Dra. Candelaria, la Dra. Cuellar reconoce que lo mas comdn es que los
investigadores soliciten que se les permita tomar muestras por su cuenta bajo el argumento
de que el Banco de Tumores suele no tenerlas en su “stock”; en ese caso, agrego6 la Dra.

Cuellar, si se recomienda acudir con un cirujano.

Tanto la Dra. Cuellar como la Dra. Candelaria reconocen que puede haber un

problema de abastecimiento en el Banco de Tumores, pero no cuestionan las razones de esta



situacion, ni si es necesario que los comités intervengan de alguna manera. De acuerdo con
el relato de las doctoras, el Banco de Tumores tiene o deberia tener el “stock” de muestras
para las que obtiene previamente el consentimiento informado. Como ya vimos, esto no
ocurre. El Banco de Tumores no cuenta con todas las muestras de los pacientes que
consienten donarlas y esto en buena parte se debe a las disputas por las muestras entre los
investigadores y el banco. En tanto que los investigadores e investigadoras tengan sus
proyectos aprobados para hacer investigacién y puedan conseguir sus propias muestras, no
tienen por qué acudir al Banco de Tumores. Este tipo de dindmicas es conocido por ambas
integrantes del comité y fomentadas por el director de Investigacion, quien es uno de los

mas interesados en acaparar muestras bioldgicas.

Lo anterior se puede pensar dentro de lo que varios estudios han denominado como
“groupthink” (Hayes, Hayes , & Dykstra, 1995) (Fleetwood & Arnold, 1989137-142) (Bulger,
Bobby Meyer, & Fineberg, 1995) (Farber Post & Blustein, Handbook for Health Care Ethics
Committees, 2007), (Farber Post, Blustein, & Neveloff Dubler, 2007) (Ferraro, Szigeti, Dawes,
& Pan, 1999). Se trata cuando varias personas pertenecientes a un mismo grupo (en este
caso los comités de ética) toman decisiones bajo la presién de actuar en conformidad con los
demas o, con frecuencia, con las decisiones de un individuo dominante. En el caso particular
de los comités del INCan, se trata de un individuo con mucho poder sobre sus miembros y
la institucion. Este tipo de funcionamiento puede tener resultados desastrosos ya que se
cuenta con un solo punto de vista que se impone por encima de cualquier otro razonamiento
o argumento. Durante el tiempo en el que hice la investigacion, el director de Investigacion
del INCan, quien participaba activamente en la disputa por las muestras que describi en los
dos capitulos anteriores, tenia la capacidad de influir sobre distintas personas y mecanismos
institucionales en favor de sus propios intereses. Podia intervenir en la elecciéon de los
integrantes de los comités que evaltan los proyectos de investigaciéon que se realizan en la
institucion, ademds de que varios de los integrantes de esos comités tenian también una
relacién de dependencia laboral y profesional con él. El director de Investigaciéon era
superior jerarquicamente a los demdas miembros de los comités y no es dificil imaginarse
que estos mostraran ciertas reticencias a contrariar sus intereses en una sesién de comité. En

todo caso, la manera en la que se habia organizado el trabajo de los comités no impedia (y



si parecia favorecer) que alguien como el director de Investigacién usara su influencia para

favorecer sus proyectos de investigacion por encima de los de otros investigadores.

Como veremos en la préxima seccién, existe un contexto histérico, institucional,
nacional e internacional que influye sobre cémo se organizan y funcionan los comités de
ética. Como vimos, esta forma de organizacion termina por afectar la utilizaciéon de muestras
biolégicas y complejiza de sobremanera el analisis de las dindmicas de obtencioén y uso de
muestras biolégicas. El uso de muestras bioldgicas no sélo esta atravesado por cuestiones
econdémicas que tienen que ver con los mercados con los que esta relacionado, sino también
con la productividad asociada al capital cientifico, como mencioné en el capitulo anterior.
De mi investigaciéon se desprende que los comités de ética no sélo son los organismos
responsables de velar por los derechos de los pacientes, sino que también, y quizas de
manera més activa, funcionan como centros de poder que influyen sobre el uso de muestras

biolégicas y la investigacién que se realiza en una institucion.

4.3 Los comités de ética en investigacion

Teniendo en cuenta lo dicho anteriormente, cabe preguntarse qué tipo de deliberacién
puede darse entre investigadores e investigadoras que deben evaluar los proyectos de
investigacion de personas que no son sdlo sus compafieros de trabajo, sino sus
competidores. Asimismo, qué tan libre puede ser la discusién bajo la mirada del director de
investigacion del INCan, quien es el jefe directo de varios de los integrantes del comité y de
quien depende la distribucién de recursos, equipos y espacios. Cémo es que en el esfuerzo
por lograr una préctica cientifica ética los cientificos llegaron a ser juez y parte. La
organizacion de estos comités parece dar por sentado que sus integrantes evaluaran los
proyectos de investigacion de sus compafieros de profesion e institucion
independientemente de sus propios intereses como participantes en la competencia por
acumular capital cientifico. Como he argumentado en esta tesis, las personas que realizan
investigacion y que integran estos comités estan inmersas en un sistema de investigacién
que les demanda productividad en forma de articulos y les otorga dinero como estimulo a
dicha productividad (capitulo 3). Estos estimulos econémicos resultan esenciales para que

muchos cientificos y cientificas que realizan investigacion alcancen un salario que les



permita cubrir sus necesidades, como expliqué en el capitulo anterior. Para una minoria de
investigadores, su productividad no se traduce soélo en estimulos econémicos, sino en
posiciones institucionales que les permiten controlar recursos materiales y humanos. Los y
las integrantes del CEI y el CC del INCan participan del sistema en el que las muestras
biolégicas adquieren valor por su capacidad para generar capital cientifico (capitulo dos y
tres de esta tesis). Las personas que realizan investigacién que han acumulado maés capital
cientifico y mds capacidad para controlar recursos materiales y humanos son las que le
disputan las muestras al Banco de Tumores. Esas mismas personas ocupan posiciones en
organismos como los CEI y CC, en donde se determina qué investigacion se hace o no se
hace en el INCan. Este hecho, junto con la estructura interna de los comités, su
funcionamiento y la experiencia de investigadores e investigadoras con los comités, indica

que las decisiones de éstos pueden estar sujetas a sesgos no contemplados por la literatura.

Estas consideraciones me llevaron a investigar cudl es la historia del origen y
conformacion de este tipo de comités. En “Behind closed doors”, Laura Stark rastrea la historia
de este tipo de comités y discute ciertos aspectos que ayudan a entender la tradiciéon que les
dio origen. En primer lugar, dice Stark que el modelo de organizacién de estos comités
corresponde al de “grupos de expertos”, es decir, un grupo de individuos que se cree que
poseen cualificaciones tinicas que les da la autoridad de aprobar, rechazar o sugerir cambios
sobre una investigacion. Este modelo de comités fue adoptado en Estados Unidos en un
contexto politico y social especifico, pero se hizo popular en todo el mundo. Para Stark, este
es el modelo sobre el cual se basa hoy el funcionamiento de la mayoria de los comités de
ética. Stark centra su investigacién en el funcionamiento del comité de ética establecido en
la clinica de investigacion de los Institutos Nacionales de Salud (NIH), al cual se denominé
Comité en Investigacion Clinica (CIC). Si bien este comité no fue el primero que existi6
dentro de un centro clinico, lo que lo hace importante es que fue el modelo elegido para el
funcionamiento de los comités de ética en todo el mundo a partir de la década de 1970. Para
entender el funcionamiento de estos comités es fundamental tener en cuenta que el NIH es
una instituciéon que pertenece al gobierno de los Estados Unidos, de manera que sus
cientificos y cientificas, ademas de investigar, participan como asesores en la elaboracién de
leyes. Cuando en 1974 los legisladores del Congreso de los Estados Unidos tuvieron que

establecer varias regulaciones sobre la investigacion en humanos, el modelo de comité de



expertos no solo les era familiar, sino que también se acomodaba muy bien con las précticas

cientificas existentes.

Stark menciona que en la década de 1950 los principios sobre como debian actuar los
cientificos formaban parte de “un cédigo profesional de ética” a veces implicito y otras
explicito. En un trabajo previo (Rodriguez M. A., 2016) he hablado sobre el concepto de
tradicion cientifica y como autores como Michael Polanyi explicaban la relacion de esa
tradicion con la toma de decisiones de los cientificos#’. A mediados del siglo XX, el debate
sobre las formas de organizacién de la ciencia podia entenderse a través del analisis de las
ideas de dos autores muy importantes tanto para las ciencias de la vida como para el origen
de los estudios sociales de la ciencia: Michael Polanyi y John Desmond Bernal. Para Michael
Polanyi, la funcion del Estado era la de apoyar la investigacion cientifica sin imponer ningtin
tipo de condicionamiento*s. El Estado debia garantizar la autonomia de la ciencia y para ello
era esencial proteger la libertad de la actividad cientifica (Polanyi, 1951), en especial la de
los cientificos con més autoridad, es decir, utilizando uno de los conceptos claves de la
presente tesis, con mas capital cientifico. Polanyi consideraba que las personas que realizan
investigacion acttian en el marco de una tradiciéon que los insta a hacer lo correcto bajo los
principios que rigen la actividad cientifica, como son el amor a la verdad y la libertad de
perseguir sus propias intuiciones. Esta tradicién es tan fuerte, de acuerdo con Polanyi, que
les da a los cientificos los conocimientos y criterios necesarios para tomar las decisiones
correctas. En contraste, John Desmond Bernal decia que la tradicién cientifica no estaba
exenta de errores, excesos ni de la influencia de los intereses materiales de los cientificos. En
consecuencia, Bernal no veia con malos ojos que la ciencia actuara de acuerdo con una
agenda guiada por los problemas sociales del momento. El modelo de los comités de ética,

conformados por grupos de expertos que supuestamente resolveran de manera imparcial

47 Para comprender mejor el contexto de la época es importante tener en cuenta que a finales de la Segunda Guerra Mundial,
en 1945, la organizacién de la ciencia, que inclufa también la forma en que los cientificos y cientificas tomaban decisiones, se
concebia en los términos que utilizaba el famoso informe “Science, the endless frontier”. En este informe, dirigido al presidente
de Estados Unidos, Franklin Delano Roosevelt, el director de la oficina de investigacion y desarrollo cientifico de los Estados
Unidos, Vannevar Bush, se refiri6 al rol que la ciencia debfa cumplir en la sociedad y sobre cémo el gobierno de los Estado
Unidos debia apoyarla. La idea central era que la ciencia es indispensable para el desarrollo de las sociedades y que el rol del
gobierno es garantizar los recursos necesarios para ello, sin imponer ningtn tipo condicionamiento sobre el rumbo que ésta
deba seguir (Bush, 1945).

48 El problema de la relacion entre el Estado y la actividad cientifica surge como consecuencia de que generalmente el Estado
es el encargado de otorgar dinero para que se desarrolle esa actividad, de manera que pareciera tener el legitimo derecho de

exigir como debe realizarse. Sin embrago, para Polanyi, el Estado sélo debe intervenir otorgando dinero, nada mas.



los problemas éticos relacionados con la participacion de pacientes en investigacion, hace
eco de las ideas de Polanyi sobre la comunidad cientifica. Ese modelo se basa en la idea de
que todos los cientificos y cientificas comparten ese “cédigo de ética” o, dicho de otra
manera, la misma tradicién cientifica, y que esa tradicion ejerce una influencia mas fuerte
sobre los cientificos que cualquier otra circunstancia.

Como ya mencioné, el comité de investigacion clinica establecido en la clinica del
NIH fue creado en la década de 1950 por cientificos que pertenecian a una instituciéon
gubernamental y que desempefaban funciones como cientificos e, indirectamente, como
legisladores. La creacion de comités formados por grupos de expertos era, de acuerdo con
Stark, una forma de proteger “las aspiraciones” de los lideres del NIH durante el periodo
de posguerra. En esos afios, los cientificos estadounidenses realizaban estudios que, si bien
eran utiles, de acuerdo con ellos, para el progreso cientifico, no congeniaban con las
sensibilidades de la época. Estos comités de expertos permitian asegurar al ptablico que la
investigacion cientifica se hacia de manera ética y al mismo tiempo aseguraba que los
cientificos no perdieran el control sobre la investigacién con pacientes (Stark, 2012).

Los comités de ética determinan si un estudio es aceptable “ética” o
“cientificamente” mediante deliberaciones a puerta cerrada y la produccién de un dictamen
final. A los comités que funcionan de esta manera Stark los denomina “cuerpos
declarativos” (Stark, 2012, pag. 4) y destaca que uno de sus grandes éxitos es que logran
trasmitir la impresion de que un grupo de expertos reunidos alrededor de una mesa se
expresa con una sola voz. El hecho de que las decisiones de estos comités se comunican por
escrito refuerza esa impresion. De acuerdo con Stark, el origen de los comités de ética como
“comités de expertos” durante la década de 1950 en Estados Unidos esta relacionado con el
escandalo del hospital judio de enfermedades crénicas de Nueva York, en donde
doctores/investigadores inyectaron células cancerosas a pacientes sin su consentimiento,
por lo que diversos congresistas comenzaron a presionar a las principales autoridades de
las instituciones de salud e investigacién, como la agencia de los Institutos Nacionales de
Salud (National Institutes of Health, NIH) y el Servicio de Salud Publica de Estados Unidos
(Public Health Service, PHS), para que tomaran medidas que aseguraran la proteccion de
los derechos de los pacientes, o que al menos garantizaran que fueran informados de los

estudios en los que los cientificos y cientificas los hacian participar.



Tanto Jack Massur (director del centro Clinico de los NIH) como James Shannon
(director de los NIH) y William Stewart (cirujano general del PHS) creian que los cientificos
y cientificas responsables de realizar la investigacion tenian el criterio suficiente para decidir
como actuar de forma ética resguardando la integridad de los pacientes. Si bien se oponian
a cualquier tipo de control del Estado o que viniera fuera del &mbito cientifico, eran
conscientes de que debian ceder y conciliar de alguna manera para continuar con sus
investigaciones en pacientes. El director de los NIH dio el primer paso al adoptar el
compromiso de exhortar a todas las universidades y hospitales donde se realizara
investigacion a que tomaran medidas que protegieran a todos los individuos que
participaran en una investigacién. Estas medidas no conllevaban muchas obligaciones
especificas, ya que lo que se buscaba era mantener entre los cientificos la decisién de como
resguardar los derechos de los pacientes en las investigaciones. También buscaba dejar sin
efecto los rigidos requerimientos del gobierno federal de Estados Unidos con respecto al uso
del consentimiento informado (Stark, 2012).

A esta accion del director de los NIH le sigui6é un anuncio por parte del cirujano
general del PHS, James Shannon, que mediante tres memorandos establecié los
procedimientos de revision que toda institucién que recibiera dinero del PHS debia seguir.
En uno de sus memorandos afirmaba:

La sabiduria y el solido juicio profesional de los integrantes del comité
determinaré qué constituye los derechos y el bienestar de los sujetos humanos en la
investigacion, qué constituye el consentimiento informado y los potenciales

beneficios médicos de una investigacion particular (Stark, 2012, pag. 78)

Para 1966, se habia impuesto como requisito que todas las instituciones que realizaran
investigacion con dinero federal del gobierno de los Estados Unidos debian establecer este
tipo de comités integrados por investigadores e investigadoras de la propia institucién. A
pesar del establecimiento de estos comités, para la década de 1970 la practica cientifica con
personas o con sus muestras biolégicas no contaba con buena reputacién debido a las

denuncias publicas sobre practicas cientificas poco éticas®.

4 Para la década de 1970, la investigacién cientifica estaba siendo muy cuestionada por la revelacién de varios casos en los que
habia habido précticas poco éticas o francamente violatorias de los derechos humanos. En abril de 1972, el Washington Post
denunci6 que cientificos del NIH estaban utilizando fetos abortados para la investigacion en Finlandia. Otro de los escandalos
fue el caso Tuskeegee, en el que a varios pacientes afrodescendientes con sifilis se los dejé sin tratamiento con el fin de estudiar



A la par de la creaciéon de los comités de ética, tuvo lugar un proceso de
profesionalizacion de la bioética. Para Stark, cientificos y bioeticistas compartian una causa
comun: proteger a los investigadores que participan en estudios y cuidados clinicos de que
incurran en responsabilidad legal (Stark, 2012). Claro que en la configuracion particular de
dichos comités y en el establecimiento de la bioética como una nueva disciplina habia mucho
mas que una preocupacion sobre la responsabilidad legal de los médicos, médicas y
personas que realizan investigacion. Estaba también la constante controversia, como ya
mostré, entre la idea de que el Estado debe controlar y dirigir la actividad cientifica y la idea
de que esta actividad debe estar libre de todo control estatal y solo debe responder a criterios
cientificos o, de manera mas precisa, al criterio de los cientificos y cientificas. Mucho antes
de que se utilizara el concepto de bioética, te6logos, académicos y cientificos se habian
interesado por los aspectos éticos de la préactica médica, algunos motivados por temas
controversiales como la muerte asistida y el aborto, y otros en respuesta al pedido de ayuda
de médicos que no sabian cémo responder a debates que consideraban de tipo filoséfico
(Jonsen, 1998) (Drane, 1996) (Drane, 2009). El concepto de bioética fue utilizado por primera
vez por Van Renseelaer Porter en 1971, cuando desarroll6 cursos y programas de grado para
una nueva disciplina que llamo Bioética y que se impartiria en el Centro Hastings, fundado
en 1969. El objetivo de esta institucion era desarrollar principios éticos para politicas
publicas en el drea de la salud. Entre la década de 1960 y 1970, la actividad en torno a esta
nueva disciplina también se vio apoyada y alentada por la creacién de dos institutos maés:
el Instituto Kennedy de Etica en la Universidad de Georgetown y la Sociedad para la Salud

y Valores Humanos (Jonsen, 1998)%.

la historia natural de la enfermedad entre ellos y tuvieron que lidiar por su cuenta con sintomas muy dolorosos. También se
reporto el caso de los pacientes del hospital psiquidtrico Willowbrook a los que se inocul6 con virus vivo de la hepatitis. En
un hospital judio se inyect6 con células cancerosas a pacientes seniles con enfermedades crénicas (Cook-Deegan, 1994). Uno
de los casos que tuvo una gran resonancia fue el de la utilizacion de prisioneros para probar farmacos. Este caso fue analizado
a profundidad en el libro de Anthony Ryan Hatch, Silent cells (Hatch, 2019). También se denunciaron experimentos de
radiacién realizados por el Departamento de Defensa de Estados Unidos y el testeo de andlogos de hormonas en madres

saludables de origen méxico-americano (Cook-Deegan, 1994).

5 Un aspecto que considero importante mencionar es el que resalta Robert Baker (Baker, 2005) sobre la relaciéon entre el
catolicismo y los origenes de la Bioética. Baker dice que este tipo de Institutos (Instituto Kennedy y La Sociedad para la Salud
y Valores Humanos) fueron fundados con dinero proveniente de familias con mucho poder y de origen catélico, como los
Kennedy. Si bien este tema no es tratado en este capitulo, pienso que es importante tenerlo en mente al momento de pensar
coémo estas estructuras que marcaron el origen de una disciplina como la bioética, se relacionan con cuestiones religiosas y
terminan por tener un impacto en la discusién de politicas publicas como la reciente decision de la Corte Suprema de Estados
Unidos de eliminar el aborto como derecho constitucional (BBC, 2022)



En el caso del INCan, el manual de integraciéon y funcionamiento del CEI especifica
como debe realizarse la evaluaciéon y el dictamen de los proyectos de investigacion. Se
detallan principalmente cuestiones administrativas, como la documentacion necesaria para
la evaluacion y el namero protocolos que se pueden evaluar por sesion. Figura ahi que las
evaluaciones y las decisiones de los comités cientifico y de ética en investigacién deben
realizarse de manera conjunta. El manual también detalla los criterios generales para
determinar si una investigacion serd considerada libre de riesgos para el paciente, con un
riesgo minimo o con un riesgo mayor que el minimo, lo cual determina la aplicaciéon del
consentimiento informado. Se considera una serie de principios “cientificos-éticos” para
guiar las evaluaciones que tienen que ver con el respeto y protecciéon de los derechos de
intimidad y autonomia, el bienestar fisico y psiquico de los sujetos, los fundamentos
cientificos y el disefio de la investigaciéon. Se evalta que el balance riesgo-beneficio sea
razonable y consistente con la importancia de los conocimientos que se espera obtener. Los
sujetos deben ser reclutados de manera equitativa. Los pacientes deben otorgar su
consentimiento informado de manera libre y la investigacion propuesta debera tener interés
para la poblacién en la cual se lleva a cabo la investigacién. Se debe respetar y proteger a
los sujetos vulnerables, y capacitar y especializar al investigador o investigadora. También,
segin figura en el manual, se debe comprobar que el investigador disponga del
equipamiento, los materiales y la poblaciéon de pacientes necesarios para llevar a cabo el
estudio tal como esta planteado en el protocolo, aunque el manual no especifica como debe
hacerse esta comprobacion. También dice que es necesario determinar que no exista
coaccioén o incentivos inadecuados, pero no establece como verificar esto. El comité puede
decidir la aprobacién, aprobacién condicionada o rechazo de un protocolo. Las decisiones
deberan tomarse cuando exista quérum presente, por mayoria o por unanimidad y podran
ir acompafiadas de sugerencias no obligatorias. En caso de que las sugerencias condicionen
la aprobacién del proyecto de investigacion, éstas deben ser claras. Las decisiones negativas
deben fundamentarse con razones claras. Toda comunicacién entre el comité y el
investigador debe realizarse de manera escrita (Candelaria Hernandez, Castafieda Soto, &

Meneses Garcia, 2014).

En mi trabajo etnografico no tuve la oportunidad de presenciar ninguna sesion de

comité. Una de sus exintegrantes narr6é como ocurrian las evaluaciones y la elaboracion de



los dictdmenes: “Todos deciamos nuestras opiniones y se hacia un dictamen, no era como
tal una votacién, sino un acuerdo en general” (Dra. Clara, comunicacién personal, 29 de
agosto de 2022). Tuve acceso a cuatro dictimenes de proyectos de investigacion; tres de ellos
resultaron aprobados y no fueron acompafiados de ningtn tipo de sugerencia. Todos los
dictdmenes fueron dispensados de tomar consentimiento informado por considerarse
investigacion sin riesgo para el paciente. Uno de los dictdmenes a los que tuve acceso fue
rechazado en su primera presentacién. En este altimo caso, el dictamen del CC incluia una
serie de razones metodolégicas muy especificas, justificando la no aprobacién. Una vez que

el investigador respondi¢ las observaciones, el CC le dio su aprobacion.

Histéricamente, se ha aceptado este tipo de organizacién de los comités y en ellos se ha
delegado la responsabilidad de decidir qué investigaciéon se realiza y cudl no. Su
funcionamiento se asume dentro de la tradicién que afirma que los cientificos y cientificas
poseen criterios suficientes para decidir con verdad y justicia. Sin embargo, en la practica
las cosas no ocurren de esta manera. Existen indicios de que la conformacion actual del
comité del INCan introduce sesgos. Minimamente, su estructura favorece que se incurra en
estos sesgos. Como hemos visto, estos comités estan integrados por investigadores que han
mostrado estar dispuestos a disputar las muestras al Banco de Tumores, impidiendo que
otros investigadores accedan a ellas. Si ademas tienen la posibilidad de dirigir estos comités
o de influir sobre su conformacién con la facultad de obstaculizar las investigaciones de sus
posibles competidores, lo extrafio seria que no los utilizaran como un recurso mas para
favorecer sus intereses dentro del sistema de acumulacién de capital cientifico. En todo caso,
hay pocos mecanismos institucionales que lo impidan. Stark menciona que le llama la
atencioén que en las sesiones en las que se evaltian los proyectos de investigacion no participe
el investigador o investigadora responsable del proyecto a evaluar. Es una posibilidad
interesante. Después de todo, los investigadores que someten sus proyectos a evaluacién
son también expertos en el tema, y si el criterio de evaluacién atendiera meramente a
aspectos cientificos y éticos, su presencia en las sesiones de los comités les permitiria
responder dudas y cuestionamientos. Los cientificos evaluados, como hemos visto, son
también competidores de los cientificos que los evaltian. ;Qué sesgos introduciria esta
forma alternativa de organizar los comités? ;Qué sesgos de los que ya existen ayudaria a

reducir o eliminar?



4.4 El origen de la Bioética en México y la regulacion de los Comités de Etica

En México, como ya vimos en la primera y segunda seccién de este capitulo, se reproduce
précticamente, la misma estructura general de los Comités de Etica que existe en los Estados
Unidos. Esencialmente, se trata de comités integrados mayormente por expertos que
pertenecen a la misma institucién que el comité. En la base estd la idea, que predomina en
los comités de ética de Estados Unidos, que son los cientificos y cientificas de cada
institucién quienes tienen el criterio necesario para decidir qué proyecto cientifico debe ser
aprobado para su realizacion en esa instituciéon. En México el Estado delego a la Comision
Nacional De Bioética (CONBIOETICA) todo lo relacionado con temas de Bioética y en
particular lo relativo a la conformacién y funcionamiento de los comités de ética. La
CONBIOETICA es la estructura principal de una red institucional-burocratica que se
extiende por todo el territorio nacional a través de las comisiones estatales de bioética, los
comités hospitalarios de bioética y los de ética en investigacion. Esta organizacién responde
a lo establecido por la UNESCO para la practica de la Bioética (Ruiz de Chavez Guerrero &
Salinas de la Torre, 2017).

Desde principios del siglo XX habia pensadores en México que discutian sobre temas
relacionados con la ética de la practica médica o de la investigacion cientifica (Morales
Cosme & Aceves Pastrana, 1999), (Carrillo, 2022). Sin embargo, no fue sino hasta finales de
la década de 1980 cuando estos debates se formalizaron como parte de la nueva disciplina
de la Bioética. Esta nueva disciplina, como ya vimos, estaba en auge mundialmente y la
creacién de la CONBIOETICA, como lo afirma Manuel Ruiz Chavez, su presidente para el

afo 2012, fue una accién que buscaba sumarse a esta tendencia mundial5! de poner en

51 Parte de esta tendencia internacional tenia que ver con la realizaciéon del proyecto del genoma humano en 1990. El
galardonado James Watson, a cargo del proyecto, estaba consciente que no podria llevar a cabo el proyecto a menos que se
comprometiera a acompafiarlo de una reflexién ética. Por ello, destiné el 3% del del presupuesto total para comenzar un
programa que de alguna manera anticipara las implicaciones sociales de la investigacion gendmica en el proyecto del genoma
Humano. Watson considerada que para que se pudiera lograr la decodificacion del genoma humano, era necesario darle al
“publico y principalmente al congreso de los Estados Unidos algo de lo que queria oir: “Alguno dilemas existen ya sobre la
privacidad del ADN. Los problemas estdn con nosotros, independiente del programa del genoma, pero seran asociados con
él. Debemos dedicar verdadero dinero para discutir estos asuntos. Las personas tienen miedo del conocimiento genético en
lugar de verlo como una oportunidad”. No hay forma de que este proyecto avance sin la aprobacion el Estado” (Cook-Deegan,
1994, pag. 237). Como resultado, se inauguré el programa “The Ethical, Legal and Social Implications (ELSI)” que pretendia
establecer las pautas para realizar una “investigacioén ética”. (Boyer, Brody, Kaufman, Lockhart, & McEwen, 2017) (Cook-
Deegan, 1994).



primer plano la bioética y su promocion en un intento por velar por la “autonomia, la
justicia, la dignidad y los derechos humanos” (Ruiz de Chavez-Guerrero, 2012, pag. 2), (Ruiz
de Chavez-Guerrero, 2014). La creacion de la CONBIOETICA, de acuerdo con la literatura
que recupera la historia de la bioética en México, formé parte del esfuerzo del gobierno
mexicano para desarrollar una cultura de la bioética en México que atendiera a “temas
trascendentales como la investigacion biomédica, el cuidado de la salud y el medio

ambiente” (Luengas, Feinholz, & Soberén, 2007, pag. 27).

El desarrollo de la bioética como disciplina en México tiene pocos afios y estd todavia
en proceso. En ese sentido resulta ttil tener en cuenta los argumentos que Pnina Abrir-Am
(Abir-Am, 1985) utiliza para explicar la historia de la Biologia Molecular. Tanto la bioética
como la biologia molecular son disciplinas jovenes, que despertaron gran interés en
cientificos de diferentes areas y que produjeron una gran cantidad de publicaciones en un
corto periodo de tiempo. Ambas lidian con temas de gran relevancia politica y social. En ese
contexto particular, afirma Abir-Am, a medida que se escribe la historia de la disciplina,
también se la estd presentando y legitimando frente a la comunidad general y cientifica.
Quienes cuentan la historia de esta nueva diciplina son los propios actores y en particular
aquellos cuya participacion en ella fue més importante, como cientificos renombrados,
autoridades de las instituciones que conforman la nueva disciplina, ganadores de premios,
consejeros politicos y diferentes tipos de portavoces que buscan validarse y legitimarse en
el relato que construyen de la historia de la disciplina a la cual pertenecen. Dice Abir-Am
que este tipo de relatos generalmente suelen ser historias de éxito en la que se construyen
figuras de héroes y fundadores. Se deja de lado la diversidad de actores e ideas que
intervinieron en ese proceso y se crea asi un discurso tnico respecto del origen de la

disciplina, al que la autora denomina “el mito de origen” (Abir-Am, 1985).

La historia de la bioética en México se desarroll6 en gran medida como parte de una
alianza entre ciertos personajes de la comunidad cientifica y el gobierno. Los primeros
grupos que se conformaron para el estudio de la bioética se gestaron en 1989, dentro del
Consejo Nacional de Salubridad General (CSG) gracias a la iniciativa del Dr. Manuel Velasco

Suarez, secretario ejecutivo de dicho consejo. El 30 de marzo de 1992, estos grupos de




estudio adquirieron un cardcter mas formal dando lugar a la Comisién Nacional de Bioética
(CONBIOETICA). Dentro del mito de origen de la bioética en México, el Dr. Manuel Velasco
Suarez es considerado el “padre de la bioética” (Honorable Congreso del Estado de Chiapas,
s/f), (Mateos Gomez, s/f), (Senado de la Reptublica. LXV Legislatura, 2021). También se lo
ha caracterizado como un gran humanista (Mateos Gémez, s/f) y promotor de la paz
(Castillo Munguia, 2015). En reconocimiento de la labor del Dr. Manuel Velasco Suarez en
la bioética en México, desde el afio 2002 la Secretaria de Salud de México y la Fundacion
Panamericana de la Salud y Educacién, en cooperacién con la Organizacién Panamericana
de la Salud, crearon el Premio Manuel Velasco Suarez a la excelencia en bioética
(Organizacién Panamericana de la Salud, 2022). Para la década de 1990, Manuel Velasco
contaba con amplia experiencia y conexiones para desenvolverse en la politica del Estado
mexicano. Habia sido funcionario de la Secretaria de Salud, especificamente director de
salud mental de la Secretaria de Salubridad y Asistencia en el afio 1959, puesto al que
accedio tanto por su conocimiento sobre neurologia, como por su amistad con el entonces
secretario de Salubridad y Asistencia, José Alvarez Amézquita (1958-1964) (Vicencio, 2017).
Durante la presidencia de Luis Echeverria, Manuel Velasco Suérez fue gobernador del
estado de Chiapas (1970-1976). Luego de los infames sucesos ocurridos durante la
presidencia de Gustavo Diaz Ordaz, en particular en contra de la comunidad estudiantil y
académica, Echeverria buscé formas de acercarse a la comunidad académica y convocé a
formar parte de su gobierno a personajes que no estuvieran tan relacionados con la politica
priista tradicional, sino que portaran otro tipo de credenciales, como las del Dr. Manuel
Velasco Suéarez (Al Camp, 2010). Entre sus logros, la comunidad médica general también le
reconoce a Velasco Sudrez el haber sido uno de los principales propulsores del
establecimiento de los comités de ética en los hospitales de México, de haber fundado del
Instituto Mexicano de Neurocirugia, de haber promovido la fundacion de la Sociedad
Mexicana de Cirugia Neuroldgica y haber sido el delegado de la Federaciéon Mundial de
Sociedades de Neurocirugia. Recibié su entrenamiento como neurocirujano en 1942 en el
Hospital General de Massachussets y en 1943 en la ciudad de Washington D.C. El Dr.
Velasco reconoce como sus principales profesores a James W. Watts y Walter Freeman,

ahora cuestionados por haber instalado y practicado la lobotomia en Estados Unidos52.

52 Ambos doctores se consideran los padres de la lobotomia en Estados Unidos. Un procedimiento altamente cuestionado
utilizado ampliamente durante la década de 1930 a 1950 para tratar “padecimientos mentales” que iban desde depresiones



Manuel Velasco Suarez pudo aparecer como “padre de la bioética” porque era un actor
importante tanto para la comunidad cientifica como para el régimen politico del momento.
Es interesante sefialar que desde esos primeros afios la bioética ha estado, principalmente,
en manos de los médicos. Se repite, asi la idea de base de que son los cientificos y cientificas
los autorizados para establecer los mecanismos de control para ellos mismos. También es
muy interesante considerar que Velasco Sudrez desempefiaba un papel muy importante en
la comunidad cientifica y estuvo dispuesto en varias ocasiones a prestar su credibilidad
como cientifico para legitimar el régimen priista. Un ejemplo de ello es el rol que desempeié
en la denominada operacion Castafieda en la que fue uno de los principales actores, la cul
permitié que el Estado se apropiara del discurso cientifico que buscaba un cambio en la
préctica de la psiquiatria para justificar el cierre del manicomio y asi, no se hicieron ptblico
otros actores, como empresas constructoras o intereses como los del propio Diaz Ordaz,
quienes se beneficiarian econdmicamente de la explotaciéon inmobiliaria de los terrenos del

manicomio (Vicencio, 2017).

Buena parte de la historia de la CONBIOETICA es retratada bajo la imagen del
esfuerzo y compromiso del Estado mexicano con el desarrollo de la bioética en México. En
el afio 2000, la CONBIOETICA adquiri6 cardcter permanente, llegando a convertirse en un
6rgano oficial desconcentrado de la Secretaria de Salud y en el afio 2005 obtuvo autonomia
técnica y operativa. Un logro importante de la red institucional-burocratica de la
CONBIOETICA fue establecer una Comisién de Bioética en cada entidad federativa. Si bien
dichas comisiones incluyen entre sus estatutos las recomendaciones y reglas de operacién
emitidas por la CONBIOETICA, debido a que se encuentran subordinadas a los servicios de
salud estatales, son en realidad independientes de la CONBIOETICA (Ruiz de Chavez
Guerrero & Salinas de la Torre, 2017). A diferencia de la CONBIOETICA, las comisiones
estatales de bioética en México no tienen las facultades de registro y control de los comités
hospitalarios de bioética y de los comités de ética en investigacién. Sin embargo, promueven
su creacion, registro y funcionamiento. La mayoria de las comisiones estatales de bioética

no tiene presupuesto asignado para su funcionamiento, operan conforme a sus

post parto a trastornos psiquiatricos mas complejos. La amistad entre Velasco Suarez y James Watts se puede ver en el
obituario publicado por el Dr. Velasco titulado “Luto en la Neurocirugia mundial el Dr. James W. Watts ha muerto” (Velasco
Suérez, 1995)



posibilidades. Son susceptibles a los cambios de administracién, que produce rotacién de
personal y comprometen la continuidad de su trabajo. Si bien la creacion de las comisiones
estatales puede considerarse un avance, también es cierto que su consolidacién y operacion
aun es incipiente. Ademas, hay muy poca informacién disponible sobre el funcionamiento
de estas comisiones estatales, lo cual hace dificil saber cudles son exactamente sus facultades
y cudl es su relacién con los servicios de salud estatales y federales (Ruiz de Chavez
Guerrero & Salinas de la Torre, 2017). Desde su creacion, la CONBIOETICA ha ido
aumentando su presencia y su capacidad técnica y fisica para ser una de las principales
voces en torno a temas de bioética en México. Desde el afio 2012 cuenta con una nueva sede
y con el Centro del Conocimiento Bioético (CECOBE), que se encarga de la busqueda, acopio
y actualizacion de la informacion especializada en el campo de la bioética (biblioteca fisica

y virtual).

Como vimos, la presidenta del CEI del INCan reconoce a la CONBIOETICA como
su 6rgano de regulacion, luego de la COFEPRIS. Sin embargo, no fue hasta hace muy poco
que se le otorgaron a la CONBIOETICA facultades normativas en relacién con el
establecimiento, la vigilancia y la aprobacién de comités hospitalarios de bioética y comités
de ética en investigaciéon (Medina Arellano M. J., 2019).Como mencioné anteriormente, las
funciones principales de la CONBIOETICA con respecto a los comités de ética en
Investigacion son las de realizar su registro, renovarlo, modificar las condiciones de registro
de CEI y dar seguimiento a los CEI (Comisiéon Nacional de Bioética, 2022). La
CONBIOETICA contempla tres mecanismos para darle seguimiento a los comités: visitas
presenciales de evaluacion y supervision a los CEI registrados, informe anual de los CEI e
informes de seguimiento a los CEI elaborados por la CONBIOETICA. De estos tres
mecanismos, el més utilizado es el de los informes anuales de los CEI, los cuales son
elaborados por los propios integrantes de los CEI de cada Institucién (Comisién Nacional
de Bioética, 2022). Los formatos para presentar los informes anuales son enviados por la
comisién cada afio. De acuerdo con la presidenta del CEI del INCan, el informe es
esencialmente un formulario donde se debe registrar “el ntimero de protocolos evaluados,
cuantas enmiendas se realizaron y cuantos eventos adversos de investigaciones nacionales
e internacionales.” (Dra. Candelaria Herndndez,comunicaciéon personal, 27 de septiembre

de 2018). Desde su surgimiento, la CONBIOETICA ha acaparado la escena ptblica y politica



de la bioética en México, convirtiéndose en el érgano rector de la ética dentro de las
instituciones de salud. Sin embargo, otras organizaciones auténomas se han ido abriendo
paso poco a poco. La Academia Nacional Mexicana de Bioética fue fundada el 12 de
septiembre de 1995, y el Colegio de Bioética se constituy6 el 22 de enero de 2003; ambos
retnen a profesionales de las ciencias, la medicina y las humanidades. El Colegio de
Bioética, en particular, se ha caracterizado por tener una postura de corte liberal y de
promover una bioética laica, especialmente en debates en torno a la investigacién con células
troncales, la despenalizacion del aborto y, mas recientemente, la redaccién de una guia
bioética para la asignacién de recursos de medicina critica en el contexto de la pandemia
por Covid-19 (Medina-Arellano, Palacios-Gonzédlez, & Santos-Preciado, 2022).Para este
grupo, la imparcialidad del Estado y una postura alejada de las influencias ideolégicas, en
especial las religiosas, son primordiales para la conformacién y consolidacién de un marco

normativo laico para la investigaciéon biomédica en México (Medina Arellano M. , 2019).

4.5 Conclusion

Como mencioné al inicio de esta seccion, la organizacion de los comités de ética en México
sigue los lineamientos de los primeros comités de expertos creados en los Estados Unidos.
Con la creacién de la CONBIOETICA, el Estado mexicano pretende tener el control sobre el
desarrollo de la bioética. La CONBIOETICA se ha ocupado en construir una gran estructura
burocratica que responde sobre todo a un principio administrativo. La CONBIOETICA
desempefia principalmente un papel consultivo y de formacién en temas de bioética, pero
finalmente, no tiene mucha influencia sobre el accionar de los CEIl. Queda limitada,
esencialmente, a llevar a cabo registros y definir procedimientos, que pueden o no cumplirse
sin que la Comisién tenga manera de saberlo ya que evalda la actividad de los CEI a través
de reportes que escriben ellos mismos. En los debates dentro de las sesiones de los CC y los
CEI donde se evaltan los proyectos de investigacion, las puertas siguen estando cerradas a
actores externos y son los propios cientificos de cada instituciéon, generalmente los que
tienen mas poder y capital cientifico, quienes deciden cuéles investigaciones se llevan a cabo

y cuéles no (Stark, 2012).

La literatura sobre bioética, generalmente, se ocupa de analizar el desempefio de los

CEI en términos de si se han establecido mecanismos que aseguren el respeto de los



derechos de los pacientes, sobre todo con respecto a la aplicacion del consentimiento
informado, pero hay muchos otros aspectos que convendria analizar. Si bien, como
mencioné, existe una literatura que analiza la relacion de los investigadores e investigadoras
con los CEI, falta considerar que todos los integrantes de los comités participan en mayor o
menor medida en este sistema de acumulacién de capital cientifico. Considero que es
importante tener en cuenta que tal cual como estadn organizados los CEl y el CC del INCan

en lugar de reducir la posibilidad de que existan sesgos mas bien parecen favorecerla.

El establecimiento de la CONBIOETICA en México pretende dar el mensaje de que
el Estado se ocupa del tema de la bioética a través del requisito de llenar formularios y
solicitar registros. Pero en la préctica, de acuerdo con mis observaciones, los CEI acttan de
manera bastante independiente y no existen realmente mecanismos que impidan que
funcionen como 6rganos de poder dentro de las instituciones cientificas. Estos 6rganos son
ocupados casi inevitablemente por los cientificos con mas poder dentro de cada institucién,
quienes pueden utilizarlos para influir sobre el tipo de investigacion que se realiza en ellas
y en la dindmica de uso de las muestras bioldgicas, torciendo estos procesos en su favor y

reduciendo la eficiencia de estructuras institucionales como el Banco de Tumores.



CONCLUSIONES

Thermo Fisher Scientific es una de las empresas més importantes en el mercado de
productos y servicios para la investigacion cientifica y tecnolégica. Su pagina web tiene una
seccion dedicada exclusivamente al Biobanking en donde, ademéds de ofrecer distintos
servicios y productos, se promueve una visién particular de lo que son los biobancos. Al
comienzo de un video publicitario se hace la siguiente pregunta: “;Usted ve un tubo de
almacenamiento criogénico o una cura?” Al mismo tiempo, aparece en primera plana un
tubo criogénico seguido de un tubo del cual gotea lo que parece ser un medicamento. Mas

adelante, la voz en off dice lo siguiente:

Para usted un biobanco es mas que una infraestructura. El biobanking es una
forma de pensar (mindset)... Vemos maés all4 del vial hacia lo que es vital... Puede
parecer que el tiempo se congela, pero la vida no se detiene...Almacenando las
secuencias de la naturaleza se puede llegar a descubrimientos que cambien la vida

o la salven (ThermoFisher Scientific, 2022)

Todo el video es una seguidilla de imagenes que incluyen una alegre nifia con cancer
acompafiada de su enfermera, cajas de almacenamiento completas de tubos o viales
criogénicos, cientificos y cientificas sonrientes pipeteando, equipos de almacenamiento y
congelamiento de tltima generacién, y una paciente con la cabeza cubierta con una pafioleta
que toca una campana para anunciar que le ha ganado al cancer. Este video publicitario
refuerza la imagen de los biobancos como actores centrales en la cura de enfermedades y la
preservacion de la vida través de infraestructuras sofisticadas, espacios pristinos y estériles
en donde trabajan cientificas y cientificos cuyo dnico interés es ayudar a los demas.
También, claro estd, hablan de un mercado de produccién de medicamentos que curan, de
equipamientos y técnicas que salvan vidas. A través de estas imdgenes, dificilmente
podemos ver o imaginar a Blanca, que espera en la sala de ingresos del INCan y me habla
nerviosa de lo preocupada que estd por su hermano que ha comenzado a mostrar sintomas
de que su céncer regreso, o la paciente sentada frente a mi en el sector de cancer de mama
que no me saca de encima su mirada de enojo mientras espera a ser llamada por la

enfermera. Tampoco podriamos imaginarnos a la gran familia reunida en la entrada del



hospital llorando y dandose consuelo. La esterilidad y pureza con la que el video
publicitario quiere trasmitir que se llevan a cabo las actividades de biobanking jamas nos
llevarian a imaginar la carnicerfa humana que a veces parecia el Banco de Tumores del
INCan, con 6rganos completos debajo de la campana o con un tumor de ovario del tamafio
de una pelota de futbol en la tarja del transoperatorio. Otra cosa que jamas se veria en una
publicidad son las cajas con criotubos que regresan vacios de los servicios de ginecologia o
gastroenterologia porque ningtin médico ha querido tomar muestras para el biobanco, y
mucho menos la disputa entre patdlogos y patdlogas, personal del biobanco y de

investigacion por quedarse con un trocito de ese ovario recién extraido.

Pienso en como las imagenes de ese video publicitario dejan de lado este otro mundo
que es parte en algunos casos inseparable de las actividades del biobanking. Esta tesis
muestra que el biobanking se trata también de personas, de personas sufriendo, de 6rganos
extirpados o mutilados, de quiréfanos, de disputas entre personas que realizan
investigacion, de la fragilidad de las infraestructuras cientificas, de la insuficiencia de las
leyes, de mercados de capital cientificos que influyen en el uso de las muestras (algo
practicamente no considerado por la literatura) y del papel de los comités de ética como

herramientas de poder.

Esta investigacion muestra que en México las muestras y los tejidos, adn no
participan en el desarrollo de grandes mercados econémicos; sin embargo, si participan en
el mercado de la investigacion en el que se insertan la mayoria de las personas que realizan
investigacion. Dicho mercado depende directamente del sistema que otorga valor a los
productos de las investigaciones de cientificos y cientificas mexicanos. Las muestras
biolégicas cobran relevancia por su capacidad para producir los productos que valora el
sistema de investigacion. Esta es la razén por la cual hay competencia y disputa por la
obtencién de muestras biolégicas. Los que logran acceder a las muestras son generalmente
aquellos cientificos y cientificas con mejor posicion en el mercado de investigacion, es decir,
los que tienen més capital cientifico, que se traduce en mas poder dentro del campo
cientifico. Los biobancos analizados en esta investigacién cuestionan y perturban los
sistemas informales de distribuciéon de muestras basados en la distribucién de poder entre
las personas que realizan investigacion. Asi, los biobancos no resultan ser solo una nueva

forma de almacenamiento de muestras, sino que pueden convertirse en una nueva forma de



distribuir el poder, en términos de capital cientifico, entre investigadores e investigadoras.
Las personas que realizan investigacion estan insertas en este sistema, y los integrantes de
los comités éticos de investigaciéon y de los comités cientificos no son la excepcién.
Presuponer que los integrantes de los comités evaluaran a sus pares (y competidores) de
manera objetiva no tiene en cuenta la competencia por la acumulacién de capital cientifico

en la que participan todos ellos.

En el capitulo 1 mostré que los biobancos mexicanos estudiados en esta tesis buscan
convertirse en el apoyo principal de la investigacién biomédica en distintos centros de
investigacion, abriéndose camino sobre una base institucional, social y legislativa que puede
calificarse como precaria. Uno de los aspectos principales de esta precariedad tiene que ver
directamente con la inexistencia de un marco regulatorio especifico comun para los
biobancos. En el contexto normativo local, en la Ley General de Salud y en el reglamento en
materia de investigacion para la salud existen algunos articulos que podrian aplicarse a los
biobancos, pero se trata de un marco regulatorio confuso, con leyes y normas dispersas, lo
que dificulta su aplicacién. Sin un soporte legal especifico para los biobancos, estos terminan
por elaboran su propio marco regulatorio de acuerdo con sus propios intereses,

interpretaciones y posibilidades.

Otro de los elementos centrales en la conformacion de los biobancos tiene que ver
con que generalmente no se los reconoce dentro de la tradicion de las colecciones de la
Historia Natural. Se los considera como actores centrales dentro de la gran narrativa del
progreso cientifico, la revolucién biotecnolégica, la medicina personalizada, la revolucion
genética y la ciencia de los datos. Sin embargo, es importante reconocer que la coleccion
sistematica de tejidos humanos para la investigacion es algo que data de los siglos XVII y
XVIII, principalmente bajo la tradicién de la Historia Natural. Los principios heredados de
esa tradicion, que rigen las practicas basicas de los biobancos (recolectar, clasificar, ordenar
y comparar), promueven la circulacién de las muestras y su intercambio. Estos principios se
enfrentan directamente con algunos de los principios mas importantes de la tradicion
experimental en la que se enmarcan también los biobancos, y que estan relacionados con la
autoria o la propiedad intelectual. Las personas que realizan investigacion estan dispuestas
a utilizar estos biobancos siempre y cuando no obstaculicen o amenacen de alguna manera

sus derechos de propiedad, no solo sobre las muestras, sino también sobre los productos



que deriven de la investigacion. Dicho de otra manera, la relacién de las personas que hacen
investigacion con los biobancos depende de si éstos les sirven o no para acumular capital

cientifico.

En el capitulo 2 analicé con detalle las rutinas y actividades del biobanco. Seguir esas
rutinas me permiti6 identificar las interrupciones y disputas que interfieren con la
posibilidad de que las muestras bioldgicas de pacientes lleguen al biobanco. Un andlisis
centrado en las practicas me permiti6 identificar las diferentes transformaciones que tienen
las muestras de tejidos y como la disputa por las muestras esta relacionada con la existencia
de un mercado de la investigacion cientifica en donde las muestras, ademas de
intercambiarse, pueden generar valor en forma de publicaciones y crédito cientifico, pero
también, en dltima instancia, pueden generar capital monetario a través de la propiedad

intelectual de técnicas y productos biotecnolégicos.

Para comprender este mercado de investigacion es necesario reconocer la
productividad que tienen los tejidos mas alld del hecho de generar valor de uso o de
intercambio, como mencionan Waldby y Michel (2006). Estos autores postulan que las
formas de circulacién caracteristicas de cualquier economia de tejidos presuponen y
constituyen cierto tipo de relaciones sociales y por ende de relaciones de poder. En el caso
del INCan, la economia de tejidos depende en gran medida de la productividad que tienen
los tejidos en términos de publicaciones y otros productos académicos. Los cientificos
necesitan acumular publicaciones, citas, asegurar su ingreso y permanencia en sistemas

como el del SN, etc., y son estos intereses los que estan detras de la disputa por las muestras.

Con el objetivo de incorporar al andlisis de la actividad cientifica dicha
productividad, propongo la existencia de un mercado de la investigacion cientifica en el que
se considera que las muestras biolégicas pueden generar valor en forma de crédito,
credibilidad y publicaciones. Mi trabajo de investigacion, basado en un analisis de las
précticas cientificas en dos biobancos mexicanos, me ha permitido identificar la existencia
de mercados asociados con los tejidos diferentes a los que generalmente analiza la literatura.
Los tejidos no son mercancias que se intercambian por dinero; su valor es dificil de
cuantificar, pero es de todas maneras esencial para el desarrollo de la carrera o profesion de

las personas que hacen investigacion y de la investigacion misma. Los biobancos analizados



en esta tesis intervienen directamente en la economia de tejidos de las instituciones a las que
pertenecen, tensionando, alterando, cuestionando y redefiniendo las relaciones sociales y
de poder que sostienen esa economia. Este tipo de productividad de los tejidos en términos
de productos cientificos y su mercado subyace en los grandes mercados econémicos en los

que participan los biobancos y no es considerada generalmente por la literatura.

En el capitulo tres muestro y analizo cémo las muestras que resguarda el Banco de
Tumores del INCan siguen esperando dentro de ese gran Revco Elite plus de 300 kg a que
las personas que hacen investigaciéon vengan por ellas. Uno de los hallazgos mas
importantes de mi trabajo es que, a pesar de que existe una disputa por las muestras y de
que algunas de ellas logran llegar al biobanco, las que llegan no se utilizan. ;Quiénes son,
entonces, los que se disputan las muestras? Para entender esto propongo rescatar el
potencial explicativo del concepto de capital cientifico de Bourdieu. Siguiendo a Albert y
Kleiman, propongo sumarle al concepto de capital cientifico un analisis del poder y de su
distribucién desigual en las practicas cientificas. Es muy esclarecedor identificar en las
précticas cientificas las relaciones que estdn basadas en la dominacién y la subordinacién
(Albert & Kleinman, 2011), ya sea entre los profesores de una facultad y los alumnos, entre
hombres y mujeres, entre investigadores de mayor y menor jerarquia, entre empresas y
universidades, entre politicos encargados de dictar politicas cientificas e investigadores, etc.
El concepto de capital es ttil porque ayuda a pensar la diferencia de poder entre grupos e
individuos dentro de un mismo espacio social. La cantidad de capital depende del valor
simbolico atribuido a los recursos, caracteristicas o propiedades que poseen cientificos y
cientificas. Esto estd intimamente relacionado con el sistema encargado de otorgar dicho
valor, en este caso, el SNI y el Conacyt. También resulta til recurrir al concepto de campo
cientifico de Bourdieu para pensar la practica cientifica como un espacio estructurado
jerarquicamente entre posiciones dominantes y subordinadas. En el campo cientifico, cada
cientifico (también cada laboratorio, instituto de investigacién, departamento, etc.) ocupa
una posiciéon dentro de la estructura de acuerdo con el volumen de capital que posee. La
estructura del campo determina la distribucién desigual de capital entre los participantes.
Esta distribucion desigual de capital termina ubicando a aquellos cientificos que poseen un
gran capital cientifico en una posicion de privilegio, con el poder de establecer las reglas del

juego y hacer que esas reglas trabajen a su favor. La contraparte son los cientificos y



cientificas con poco capital que subsisten en un campo cientifico estructurado por un

conjunto de reglas impuestas por los que tienen mayor capital.

En el capitulo 4 analicé a los Comités Cientificos (CC) y de Etica en Investigacién
(CEI) mas alla de la funciéon que cominmente se supone que cumplen como organismos
responsables de que se respeten los derechos de los pacientes en las investigaciones que
utilizan muestras biolégicas. Para asegurar el respeto de esos derechos, casi la tnica
herramienta que se ha utilizado es el consentimiento informado. El Estado mexicano ha
delegado en la CONBIOETICA el desarrollo y control de la ética en la investigacion
cientifica, lo cual se hace principalmente a través del llenado de formularios y registros. En
la préactica, de acuerdo con mis observaciones, los CEI acttan de manera bastante
independiente y no existen realmente mecanismos que impidan que funcionen como
6rganos de poder dentro de las instituciones cientificas. Estos 6rganos son ocupados casi
inevitablemente por los cientificos con mas poder (con mas capital cientifico) dentro de cada
institucién, quienes tienen la posibilidad de utilizarlos para influir sobre el tipo de
investigacion que se realiza en ellas y en la dindmica de uso de muestras bioldgicas,
probablemente manipulando estos procesos en su favor y reduciendo la eficiencia de
estructuras institucionales como el Banco de Tumores. Por lo anterior, considero que es
fundamental incorporar a los estudios que analizan la relacién de los investigadores e
investigadoras con los CEl la consideracién de que en mayor o menor medida casi todos los
investigadores e investigadoras participan en el sistema de acumulaciéon de capital

cientifico.
.Qué hacer?

En su trabajo, Moodley y Singh (2016) analizan las reflexiones de investigadores e
investigadoras sobre la complejidad y las controversias del biobanking en Sudafrica, y
afirman que “los biobancos estan ubicados precariamente en la interseccién de la ciencia, la
genética, la gendmica, la sociedad, la ética, las leyes y la politica” (Moodley & Singh, 2016,
pag. 1). En cada una de esas &areas hay partes interesadas que desde sus contextos
particulares articulan actividades para llevar a cabo las practicas de biobanking. Retomo
esta reflexion a modo de cierre porque creo que refleja una de las principales caracteristicas

del campo del biobanking que estd en conformacién en México, en donde también existe



una articulacion precaria entre las mualtiples areas involucradas y las partes interesadas. Esta
diversidad y multiplicidad de actores involucrados hace que el analisis de la conformacién
de los biobancos en México o del biobanking sea profundamente complejo. Sin embargo,
dicho esto, creo que esta investigacion, a la vez que analiza y critica los biobancos
estudiados, identifica también varios puntos importantes en los que se podria intervenir

politicamente:

* El desarrollo de las practicas de biobanking o la configuracién de los biobancos deberia
tener en cuenta todos los aspectos y partes interesadas: la infraestructura social, material,

legal y ética.

* El establecimiento y funcionamiento de los biobancos deberia incorporar estrategias que
reconocieran la “cultura hibrida” de la cual hablé, especialmente los conflictos que pudieran

surgir entre las practicas de coleccionar y las de autoria.

*Es necesario reconocer y tener en cuenta que los cientificos y cientificas involucrados en las
préacticas de biobanking participan también en un mercado de investigacion en el que las
muestras tienen valor por su capacidad para producir articulos y patentes, que pueden
traducirse en mayores ingresos o mejores posiciones dentro de los sistemas nacionales de

investigacion (SNI).

* Hay que reconsiderar la relacion de los CEI y CC con los biobancos de manera que se
reconozca que sus participantes (investigadores e investigadoras) forman parte de la
competencia por acumular capital cientifico y analizar coémo puede influir eso en el ejercicio

de sus funciones.

*Es necesario investigar nuevas estrategias y practicas que permitan al Estado garantizar
una préctica cientifica ética y que no dependan simplemente del llenado de formularios e
informes. Quizad podria pensarse en un modelo mas relacional donde se puedan articular

précticas en conjunto (entre las partes interesadas) y acordes al contexto.

*Considero que es urgente repensar la forma de organizacién de los comités de ética. Como
mostré en el capitulo cuatro, esta forma de organizacién corresponde a un momento

histérico determinado. El principio de dicha organizacién se basa en la creencia de que las



personas que realizan investigaciéon y que cuentan con mds jerarquia dentro de una
institucion son las més apropiadas para dirigir dichos comités y evaluar imparcialmente los
proyectos de investigacion de otros investigadores de la misma institucién, cuando en
realidad unos y otros son competidores en el sistema de acumulacion de capital cientifico y

tienen incentivos para no actuar de manera imparcial.

* Una alternativa de organizacién diferente de los CEI podria ser la de admitir en sus
discusiones a los investigadores e investigadoras cuyo proyecto se estd evaluando. Esto

podria servir para dar mas transparencia e imparcialidad a las decisiones de los CEI.

Uno de los aportes fundamentales de este trabajo es que el mercado de la
investigacion y la competencia por acumular capital cientifico no es algo que afecte solo a
los biobancos y su funcionamiento. Es importante considerar su influencia en todas las
instituciones cientificas que estd sujetas al sistema cientifico que otorga valor a los productos
cientificos derivados de las muestras. En paises como México, en donde el desarrollo de
mercados econémicos a base de productos biolégicos no esta tan ampliamente desarrollado,

mercados como el de investigacién son todavia mas relevantes.

Finalmente, creo que es importante enfatizar la utilidad de estudios de tipo
etnografico, cuya sensibilidad hace posible estudiar el funcionamiento de instituciones y
grupos profesionales mas alld de lo que este registrado en documentos escritos, como
manuales y organigramas institucionales. Este tipo de andlisis permite ampliar la
comprension de lo que ocurre en la practica cotidiana, lo cual es indispensable para poder
disefiar y organizar intervenciones o préacticas que tengan en cuenta los valores no explicitos

que estan detras de la actividad de instituciones e individuos.
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