EN NOMBRE DE UNA DUDOSA CIENCIA
Razay etnia en la investigacién médica

Nora Machado

Un tiempo atrds necesité un chequeo médico después de una pulmonia durante un
lluvioso trabajo de campo.' Después de revisarme, el médico pregunté si podia in-
cluirme en una investigacién sobre de la incidencia de pulmonia en diferentes po-
blaciones. Le dije que si, ningtin problema y entonces me pregunté a qué grupo ra-
cial yo pertenecia. El me mostré una lista de aproximadamente diez grupos racia-
les y volvié a preguntarme acerca de mi identidad racial. Interesante listado, me re-
cordaba a los cuestionarios de revistas femeninas sobre amor y personalidad. Yo
aventuré “india americano” o “polinesia” que me pareci6é lo mas cercano a una
raza argentina. El dijo que yo no le parecia ni polinesia ni india americana, tal vez a
causa de mi cara grisdcea durante el largo invierno sueco, o tal vez seria por la vesti-
menta corriente. Con una simple marca en una lista, entré en la base de datos como
de raza caucdsica y el caso de pulmonia fue clasificado como caucdsico en las esta-
disticas de prevalencia de pulmonia en el estudio. ;Poco serio o simplemente mala
ciencia?

Un afio mds tarde, tomé parte en una conferencia en Inglaterra acerca de etni-
cidad y transplante de médula 6sea. En este tipo de trasplante es importante esta-
blecer una buena compatibilidad de tipo sanguineo y genético entre donante y reci-
piente. Esto es importante porque el trasplante de la médula es un importante re-
curso en el tratamiento de la leucemia por ejemplo. En la conferencia se analizaban
las dificultades de muchos sistemas médicos en Europa de encontrar médulas
compatibles con pacientes que perteneciesen a grupos “étnicos”, eso es, grupos de-
finidos como minorias étnicas en relacién a la poblacién mayoritaria.

Los médicos de trasplantacién explicaban que habia problemas de compati-
bilidad entre razas. Pregunté entonces a uno de los investigadores: “;qué raza, por
favor?” y ella contestd “negros, blanco, asidticos...” Cudndo ella vio mi perpleji-
dad, fue ala pizarra y escribi6 varios grupos de ntimeros. Ella explicé que esos nti-
meros representaban combinaciones genéticas. Cada grupo representaba una raza.
Tuvimos una discusién muy vigorosa ese dia sobre tales razas.

—  ;Qué significan esas combinaciones genéticas y qué informacién nos entre-
gan sobre los pueblos descritos como negros, blancos o asiaticos?

—  ;Qué status tiene el concepto de raza en la investigacién médica actual y cudl
es su validez y valor cientifico?

—  (Que implica tal clasificacién en la prdctica médica?

1 Quiero aqui expresar mi agradecimiento a Dr. Tom R. Burns, Lic. Dolores Calvo y Dr. Ben
Aguirre por sus acertados comentarios a este texto.
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Background/antecedentes

La nocién de que algunos pueblos fuesen intrinsecamente diferentes y mejor que
otros basado en un orden divino o natural, es una idea que cobr6 fuerza durante la
“expansién” europea a Africa y las Américas en el 1500. Por los 1700 — el raciona-
lismo cientifico y el empirismo eran las grandes teorias de la época — raza era una
nocién establecida y compartida por muchos eruditos. La perspectiva cientifica del
Iluminismo y el pensamiento racializado crecieron juntos.” Por ejemplo, Systema
Naturae, el tratado fundacional de Carl von Linné (1735), clasificaba a la humani-
dad en una taxonomia de cuatro “variedades naturales, ” jerdrquicamente organi-
zadas y con caracteristicas asociadas, fisicas, morales y psicoldgicas. A la cabeza de
este jerarquia, puso al europeo “hdbil e inventivo” gobernado por leyes. Le seguia
el indio norteamericano “amante de la libertad” y gobernado por la tradicién. Des-
pués venia el asidtico “arrogante y dvido” gobernado por la opinién, y por tltimo
al final el africano “astuto e indolente” gobernado por el capricho.’ Estas ideas ga-
naron legitimidad en circulos cientificos durante los siguientes siglos. Durante el
siglo XIX fueron desarrolladas técnicas antropométricas para estudiar las razas con
métodos cientificos tales como los estudios de Malatesta y Lombroso sobre tipolo-
gia criminal basados en formas del craneo, posicién delos ojos, etc. (Kaarik, 1999).4

En 1930 las nociones cientificas sobre la raza legitimaban la proliferacién de
ideologias racistas y la institucionalizacién de politicas eugenésicas. En Europa el
pico de esta tendencia fue alcanzado durante el régimen nazi en Alemania llevan-
do a la matanza de millones de judios europeos y de gitanos, pero también de en-
fermos mentales, y todos aquellos definidos como “indeseables” por el régimen.
La profesién médica jugd un importante rol legitimando esta tragedia.

En Suecia, concepciones racistas acerca de la superioridad de una “razanérdi-
ca” enla época dela preguerra — pero atin después, fueron institucionalizadas con
la creacién de institutos como la Asociacién Sueca para la Eugenesia (Svenska sall-
skapet for rashygien) en Estocolmo en 1909, y el Instituto Nacional de la Eugenesia
(Statligt rasbiologiskt institut) en Uppsala funcionando entre 1922 y 1958. Durante
la primera mitad del siglo XX, politicas eugenésicas fueron establecidas en hospita-
les ptiblicos, aplicando la esterilizacién forzada a mujeres “vagabundas” y sin “dis-
ciplina” (madres solteras), y a individuos definidos como mentalmente débiles y

2 Racializacién es definida como el proceso por el cual caracteristicas somdticas fijas son asocia-
dasalaidentidad y conducta de un grupo social. Esta definicién es una variaciéon de la presenta-
da en Miles (1989).

3 Es cierto que después de una visita a EE. UU. Linné elev6 el estatus de los indios norteamerica-
nos y bajo el de los europeos. Ademds Linné clasificé un quinto grupo, el “monstruosus” que
describia pueblos que alteraban sistemdticamente el cuerpo incluyendo las “mujeres europeas
encorsetadas”, los “Hotentotes con un solo testiculo” y los “chinos de crdneos en forma de
cono” (Broberg, 1975; Broberg y Tydén, 1991).

4 La antropometria se basa en la medicién de cuerpos, forma de la cabeza, etc. Examinando posi-
bles correlaciones entre rasgos fisicos y rasgos psicolégicos o morales (inteligencia, criminali-
dad, etc.). Naturalmente los investigadores confirmaron la existencia de esas correlaciones. Este
tipo de estudio decliné durante la década de los 40s.
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semi-criminales (coincidiendo éstos en pertenecer a un grupo étnico imaginario
llamado “tattarna”, en realidad trabajadores migratorios del norte del pais. El
objetivo era prevenir la reproduccién biolégica de la inmoralidad y de la “inteli-
gencia pobre” manteniendo a la poblacién sueca “limpia” de “defectos fisicos y
morales”. Las politicas de “higiene” racistas fueron aceptadas sin discusién por
la profesién médica y de enfermerfa. Fueron entendidas como una aplicacién
l6gica del conocimiento cientifico y concebidas como medidas socialmente res-
ponsables (Kaarik, 1999).

Los abusos de la experimentacién cientifica en grupos definidos como “de
menor valor social” finalmente llevaron a establecer cédigos éticos internacionales
para defender el derecho de los sujetos en experimentos e investigaciones cientifi-
cas. Casos famosos que justificaron el establecimiento de regulaciones internacio-
nales fueron los infames experimentos nazis en “razas inferiores” en los 40s; el ex-
perimento de Tuscagee en los EE. UU. (1932-1972) donde a ciudadanos “negros”
enfermos con sifilis se les engaié sobre la enfermedad que sufrian y fueron dejados
sin tratamiento, para poder investigar la progresién “natural” de la enfermedad.
Estos son solamente algunos de los muchos ejemplos a citar de experimentacién en
poblaciones vulnerables (los excluidos y sin voz).

A pesar de esta historia, el concepto de raza no es hoy una reliquia conceptual
del mundo de la preguerra. Raza es un concepto corrientemente utilizado en la in-
vestigacidn, en la clinica médica, y por oficiales de salud publica. Ademds, la utili-
zacién de categorias raciales en medicina no es un fenémeno marginal, sino que
son usadas abiertamente en prestigiosas revistas cientificas.

Nueva investigacién racializada

El concepto de raza continué utilizdandose en biomedicina. A partir de los afios 90, de-
sarrollos en genética y biologia evolutiva — particularmente la secuenciacién del ge-
noma humano — han estimulado un renovado interés en identificar la base biolégica
dela conducta humana. Este renovado interés es evidenciado en una multitud de nue-
vos estudios sobre la predisposicién genética del cancer de mama, de la hipertensién,
estudios sobre adiccién, obesidad, agresividad, depresién, y muchos otros problemas
de salud, estudiando enfermedades complejas como si fuesen enfermedades heredita-
rias cldsicas como la enfermedad de Huntington por ejemplo.’

5 Conceptos bdsicos en la relacion entre raza y genética son genotipo y fenotipo. Genotipo: informa-
cién hereditaria en las células de los organismos vivos. Esta informacién es un esquema de ins-
trucciones para el mantenimiento y reproduccién biolégica del organismo. Esas instrucciones
estdn inscritas en casi todas las células en forma de c6digo (c6digo genético) y organizan la forma-
cién de proteinas, la regulacion del metabolismo, etc. Este c6digo es copiado cada vez que una cé-
lula se divide y es hereditario. El concepto de genotipo es absurdo sino se entiende el concepto de
fenotipo. Mientras que el genotipo es definido como cédigo interno, el fenotipo es definido como
externo, como manifestacion fisica (organismo) o sea como suma de dtomos, moléculas, macro-
moléculas, células, estructures, metabolismo, tejidos, 6rganos, reflejos y conductas; todo lo que
sea parte de estructuras observables, funcién o conducta de un organismo vivo.
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El estudio del genotipo humano ha reabierto el debate sobre la utilidad de
raza como concepto y sus bases genéticas. Hasta qué punto existe una base genética
para insistir en el tema de la raza no estd claro. Las opiniones estdn divididas. No
existe consenso sobre la validez genética de raza o etnia.

¢Pero que es una raza?

(Qué entendemos por “razas”? ; Tenemos evidencia biol6gica de su existencia? ; Y silas
razas humanas existen, cuales son las diferencias entre ellas? ; Hasta qué punto son esas
diferencias relevantes? ;Y relevantes para qué y quién? ;Cémo se superponenrazay et-
nia? ; Y, por iltimo, cémo hacemos para identificar a un miembro de unaraza o etnia?

El tema del concepto de raza en la investigacion médica es amplio y cubre varias
dreas especializadas. En estas y siguientes secciones, me limitaré al uso de raza y et-
nia como variables independientes en la investigacién médica. Raza y etnia también
pueden ser investigadas como variables dependientes, por ejemplo en estudios so-
bre la discriminacién institucional de grupos humanos definidos en términos
raciales; como “marca” social; o estudiando el acceso diferencial de grupos a servi-
cios de sanidad; o sobre casos de discriminacion sistemadtica en encuentros clinicos.

Para comenzar, una simple definicién del término podria buscarse en un cla-
sico diccionario médico como por ejemplo Mosby Medical, Nursing and Allied Health
Dictionary (Anderson , Anderson y Glanze, 1994).

Raza: (it: Razza)

1.  Término indefinido y poco cientifico usado para caracterizar individuos ge-
néticamente relacionados y que comparten algunas caracteristicas fisicas.

2. Grupo étnico bien diferenciado caracterizado por rasgos (predisposiciones)
transmitidos hereditariamente

Esta definicién subraya tres dimensiones relevantes en la definicién: imprecisién,
una base genética de raza, y el uso intercambiable de raza y etnia.

Tiene la raza alguna base genética?

Las criticas crecientes del concepto de raza después de la Segunda Guerra Mundial
llevaron al andlisis de las contradicciones e imprecisién del término. Estudios an-
tropolégicos de la escuela de Boas y Bois sobrela validez del concepto de raza habia
encontrado mds variacién genética dentro de una misma raza que entre diversas
“razas” (Chaturvedi, 2001; Dyson, 1998; Feldman Lewontin y Kings, 2003; Lewon-
tin, 1991; y otros). Raza es entonces una construccion social, cognitiva y estadistica
y no una entidad biolégica (Root, 2003):

Las poblaciones humanas, si es que fuesen entendidas como biolégicamente diferen-
tes, lo serian sélo estadisticamente, basado en las frecuencias medias de unos pocos
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genes polimorficos [...] ademds las diferencias no son concordantes. [...] Diferencias
transmisibles entre individuos existen pero no se configuran en razas, y rasgos particula-
res tales como la textura o el color de cabello o piel son continuos y no discontinuos

Esto significa que “no existe ningtin grupo humano ‘puro’, o sea, con la misma variacion ge-
nética poseida por todos los miembros del grupo” (Root, 2003). Estos argumentos tuvieron
una considerable influencia en antropologia y sociologia pero fueron practicamente
marginales a la biomedicina donde otras teorias y perspectivas predominan.®

El argumento central en modernos proponentes del uso de raza como sub-espe-
cie” es que existen suficientes similitudes y diferencias genéticas entre poblaciones,
como para justificar una correlacién entre cinco continentes y cinco razas bdsicas,
aunque esta sea imperfecta (Tishkoff y Kidd, 2004; Mountain y Risch, 2004). Esto sig-
nifica que aunque la correlacién sea imperfecta es a pesar de todo vélida, y que en la
practica ha demostrado tener un fuerte valor pronéstico para determinar niveles de
salud y enfermedad (Jorde y Wooding, 2004). Esta correlacién positiva explica que
muchos investigadores usen raza como una variable ttil para explicar no solo la cor-
relacién sino el origen de varias perturbaciones, y que de acuerdo a éstos debe ser
mantenida hasta que mejores alternativas puedan ser identificadas.

Es importante notar que entre los proponentes de una investigacién genética
racializada sobre el tema de salud y enfermedad, se incluyen importantes organi-
zaciones afroamericanas en EE. UU. e influyentes grupos de investigacién, que
sostienen que una medicina genética indiferente a la raza ignoraria evidencia de
variacién biolégica en enfermedades que coinciden con las razas y etnias. Ademds
sostienen que el concepto de raza es necesario porque llama la atencién sobre las
enfermedades y la mayor mortalidad sufrida por razas en desventaja.

Estudios que argumentan en contra de la base genética de la raza como varia-
ble etiolégica de enfermedades, sostienen que la mayor parte de la variacién genéti-
ca entre poblaciones se debe mds a diferencias entre individuos dentro de la pobla-
cién que a diferencias entre las poblaciones mismas. Ademads la variacién biol6gica
encontrada entre individuos no estd relacionada con divisiones regionales, debido a
que a través de la historia han ocurrido migraciones humanas y mezclas de pueblos
(incluidas la esclavitud y la conquista). Esto desacreditaria la idea de alguna base ge-
nética en el concepto de raza (Del Amo y otros, 2004; Helms, Jernigan y Mascher,
2005; Garte, 2002; Wienker, 2001). Aun cuando exista una modesta evidencia de vari-
acion genética en poblaciones que en general corresponde a los cinco continentes, es-
tos grupos genéticos no tienen muchos rasgos fenotipicos en comiin — como nariz
similar, o color de piel, tipo de cabello, etc., que permita identificarlos como de la
misma raza (Aspinall, 2005; Gumbel, Harris y Sim, 2002; Smith, 1996).2

6 Larelacién entre genética y salud es compleja. Existen pocas y raras enfermedades donde la ge-
nética sea el principal factor. Existe una fuerte y todavia poco estudiada interaccién entre genes,
conciencia y ambiente.

7 Sub-especie: especie geogradficamente delimitada y genéticamente diferenciada (de otras).

8 Alidentificar a grupos de variacién genética como razas se los asocia directamente a una historia
de discriminacién y colonizacién.
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Raza es por lo tanto un concepto impreciso. No es muy claro lo que raza exac-
tamente significa, cudntas razas existirian o cudles y cudntas caracteristicas fisicas
serian las relevantes. Pero una interesante consideracion es que aun sin existir un
claro y bien definido concepto, la nocién de “raza” es constituida, medida y trans-
formada en variable.

Comstock, Castillo y Lindsay (2004: 615-616) en su revision de articulos publica-
dos en el American Journal of Epidemiology y en el American Journal of Public Health du-
rante la década del noventa describe que el niimero de categorias raciales en los articu-
los publicados varia de 0 a 24 razas (cualquier articulo que no mencione raza tiene va-
lor de “0"). La categoria mds usada eraraza "blanca" (el 86, 8 %), seguida por “hispano”
(76,5%), “negro” (44,1 %), y “asidtico” (el 22,4 %). La categoria “otra raza” se usaba en
el 38% de los articulos. En mds del 63% de los articulos (n=787), el método usado para
clasificar la raza de los sujetos no estaba indicado. En el 14,9% la raza se registré por
auto-identificacién y en el 18, 4 % 1a clasificacién estaba basada en registros preexisten-
tes. Es interesante notar que mds de 50% de los estudios (55,3%) “descubrieron” corre-
laciones estadisticamente significativas entre problemas de salud y las supuestas ra-
zas usadas en el andlisis (Comstock, Castillo y Lindsay, 2004: 617). No es claro lo que
las correlaciones estadisticas estan midiendo.

Asi, Jones y otros sefiala en su revision del uso de lanocién de “raza” de 1921
a 1990 en el American Journal of Epidemiology y en el American Journal of Public Health
(Jones y otros, 1991):

Las clasificaciones raciales no tienen base cientifica y su significado ha sido soca-
vado por el conocimiento genético actual. Lo que el concepto de “raza” mide, es el
nivel de exposicién al racismo, dado que raza es, verdaderamente, una construc-
cién social...

A pesar de que muchos estudios indican a raza como un concepto defectuoso
que tipicamente registra una combinacién vaga de factores genéticos, geografi-
cos y socioeconémicos, este contintda siendo utilizado en la investigacién médi-
ca (Kauffman y Cooper, 2001). Es en este contexto que contenciosos textos aca-
démicos y articulos cientificos sobre el tema de la raza han recibido notoriedad,
como el libro de Sarich y Miele (2005)° afirmando que las diferencias raciales son
realidades biolégicas que actian como determinantes de conducta y de coefici-
ente intelectual (para una discusién sobre este tema ver Fisher y otros, 1996;
Lemann y otros, 1996)."

9 Sarich es el redactor del El Escéptico una publicacién de Internet con aspiraciones positivistas, y
Miele es un bien establecido geneticista.

10 Otro ejemplo es The Bell Curve, un libro escrito por el psicélogo Herrnstein y el polit6logo Mur-
ray, que intenta demostrar que el QI de “blancos” es mds alto que el de “negros” presentando
datos y “hechos” que demostrarian esta jerarquia (Herrnstein y Murray, 1996).
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Como se identifica la pertenencia racial?

Estudios llevados a cabo por Aspinall (2005), Brown, Hitlin y Elder (2006), Mays y
otros (2003), y Harris y Sim (2002) indican que el nivel de imprecisién del concepto
de “identidad racial” en muchos estudios es suficientemente alto como para hacer
el uso de estas categorias sumamente dudoso. Cuando se usan indicadores raciales
tales como el color dela piel, la forma de lanariz, los labios, el tipo de cabello y otros
rasgos visibles en presentaciones clinicas, los resultados suelen ser tener poca vali-
dez y reproducibilidad. Aparentemente, en varios estudios, usando estos indica-
dores raciales los mismos pacientes fueron asignados a diferentes razas (Hahn y
otros, 1992; Aspinall y Dyson, 2002).

La identificacién de los pacientes basada en nociones aproximadas del tipo
racial son casi hechas al azar. Un estudio sobre cémo pacientes eran clasificados
por raza y etnia en dos programas médicos en los EE. UU. Medicare y Medicaid,
mostré que el niimero de pacientes asignados a los diferentes grupos “raciales” fue apreci-
ablemente diferente en los dos programas. Solamente el 23% de los individuos clasifica-
dos como hispanos coincidié en los dos programas; y sélo el 5% de los individuos
clasificados como asidticos coincidié en los dos programas! (Pan y otros, 1999)

También estudios sobre clasificaciones raciales en Sudafrica durante el apart-
heid, mostraron que las categorias de individuos producidas por funcionarios del
Estado, no eran mas que toscas aproximaciones de la identidad racial (Jones, 2001).
Similares resultados aparecen en el censo de los EE. UU. (Aguirre y otros, 1989).

¢ Auto-identificacion como solucién metodologica?

Dado que clasificar individuos en distintas razas de acuerdo a criterios externos en-
cuentra serios problemas metodolégicos, una solucién ha sido pedir a los sujetos
que identifiquen su propia raza o etnia. Como en la préctica etnia y raza se confun-
den, el método de auto-identificacién del sujeto se considera una buena guia para
identificar la pertenencia genética. Esto ademds tiene la ventaja de incluir aspectos
socioculturales como dieta, vivienda, ocupacién e ingresos.

Este procedimiento ha dado resultados tan incongruentes como el procedi-
miento de utilizar observadores externos para determinar la raza del individuo.

Larazoén de esto es que en varios casos las personas acomodan su pertenencia
racial de acuerdo a criterios de relevancia personal y de acuerdo a con cual otra raza
se comparen. Ademds, con mds frecuencia los individuos se definen como racial-
mente mixtos o se niegan a acomodarse a las clasificaciones ofrecidas.

Un extenso estudio sobre la salud de adolescentes en EE. UU. mostré que el
12% de los jévenes entrevistados se asignaba un grupo racial en la escuela, y otro
diferente en sus zonas de residencia. Adicionales discrepancias fueron evidentes
comparando las identidades raciales con que los j6venes se identificaban, y laiden-
tidad racial que los entrevistadores les asignaban: sélo el 67 % de los j6venes que se
identificaban a si mismos como “blancos” fueron identificados como “blancos”
por los entrevistadores.
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El concepto de etnia como una “aceptable” alternativa al concepto
de raza

Dado que el uso del término raza comunica asociaciones a movimientos eugenési-
cos y nazis, éste se usa con menos frecuencia en contextos biomédicos europeos
continentales que en norteamericanos e ingleses. El término etnia funciona como
alternativa politicamente correcta a raza en una investigacion médica racialista."

El concepto de etnia (como es utilizado en antropologia por ejemplo) se re-
fiere al grupo humano cuya identidad es definida por rasgos comunes mds o
menos estables, como una geografia comun, el idioma compartido, las normas
compartidas, etc. Etnias son entendidas como estructuras sociales mds liquidas
y flexibles que razas y no directamente relacionadas a caracteristicas biolégicas
(Smedley y Smedley, 2005).

En contextos médicos etnia es también definida utilizando la cultura heredada
como una indicacién de la homogeneidad del grupo: por ejemplo “etnia consiste en
personas con una herencia cultural comtin que los pone aparte de otros en una varie-
dad de relaciones sociales” (MeSH — Medline 2004)."* Esto implica que etnia descri-
be una combinacién mds amplia de rasgos sociales, geogrdficos y culturales pero tam-
bién genéticos. Y en medicina, esta conexién entre genética y cultura heredada es cen-
tral, particularmente en estudios epidemiolégicos. Asi raza y etnia son utilizados in-
tercambiablemente, adoptando muchas veces en la préctica la forma de una variable
independiente etnia/raza (Kauffman y Cooper, 2001). El término etnia — un término tal
vez visto como politicamente mds moderno y correcto — es utilizado como sifuese raza, basa-
do en lanocion que personas en comunidades étnicas también tienen conexiones de parentesco
biolégico (Gonzdlez-Burchard y otros, 2003; Jorde y Wooding, 2004).

En sintesis, dado que raza es entendida como un concepto aproximativo en la
investigacion médica y que mide una correlacion relativamente imprecisa de vari-
os factores: geografia, clase social, estilo de la vida y factores genéticos, muchos in-
vestigadores adoptan en la practica la variable etnia/raza.

Esta posicién también se legitima en la base Medline, la base de datos principal
que organiza articulos y publicaciones médicas y de enfermeria. La base de datos
Medline y los términos aqui utilizados son de importancia porque estandardizan la
biisqueda de informacién en la investigacién (Aspinall, 2005). La base de datos mé-
dica Medline hasta 2003 clasificé a poblaciones en “tipos raciales” definiéndolos
como “mayores sub-especies vivientes del ser humano, diferenciadas por caracteris-
ticas genéticas y fisicas”. Esta clasificacion listaba cuatro razas mayores: caucasoide,
mongolica, negra y australoide, originarias de varias regiones de mundo (Sankar,

11 Desde una perspectiva constructivista Alba (1990: 306) define la identidad étnica no tanto ba-
sada en estructuras sociales sino mds bien como entidad simbdlica. Digamos que el concepto
apunta a los simbolos de una cultura étnica comun, mds que a cultura misma. Etnias simb0li-
cas pueden ser fdcilmente reconstruidas como respuesta a diversas situaciones y necesidades
sociales.

12 MeSH significa Medical Subject Headings en labase de datos Medline. Las definiciones y clasifi-
caciones del MeSH son usadas por la Biblioteca National de Medicina para catalogar articulos
en mds de 4.600 revistas médicas Medline/PubMED(r) database (Aspinall, 2005).
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2003). Debido a criticas internas acerca del uso de categorias raciales anticuadas y
poco cientificas, la versién 2004 de Medline elimina las cuatro razas principales del
texto admitiendo que “raza es un concepto poco cientifico” (Nelson, 2003). Los “tipos
raciales” fueron reemplazados por una definicién mas cuidadosa: raza entendida
como grupos de individuos que afirman descender de poblaciones continentales na-
tivas, esto basado en algunas similitudes en apariencia fisica (Aspinall, 2005). Las ca-
tegorfas raciales son reemplazadas por nociones de descendencia uniendo préctica-
mente raza y etnia en una sola categoria.

Independientemente de como se la denomine, etnia o etnia/raza, es impor-
tante notar que el significado de etnia depende de cémola investigacién lo interpre-
te. La definicién prdctica de “herencia cultural comiin” en Medline proporciona
una ilustracién sobre las distintas interpretaciones de etnia.

Un estudio sobre las clasificaciones étnicas en los diversos proyectos archiva-
dos en la base de datos Medline mostré que “herencia cultural comin” es interpre-
tada muy diversamente en las diferentes investigaciones: (a) como una geografia
en comun, (b) como rasgos biolégicos compartidos, (c) como religién en comun, (d)
como organizacién social comiin, (e) como idioma compartido y (f) como historia
en comun (Aspinall, 2005; Sankar, 2003). De este modo, etnia también emerge como
un concepto vago e impreciso abierto a multiples significados. No solo la impreci-
sién del término hace la comparacion y el meta-andlisis entre diversas investigacio-
nes sumamente problemadtico, sino que ademads presentan al lector un simulacro de
identidad étnica.

Algunos investigadores que usan datos étnicos en sus estudios mantienen
que etnias diferentes responden de forma distinta a similares intervenciones médi-
cas, y que es por lo tanto importante incluir minorias étnicas en la investigacién
(Sheik y otros, 2004). Sin embargo, y dado que etnia es utilizada en estudios como
sinénimo de nacionalidad, estatus de inmigrante, idioma, religién y en general
como sinénimo de minoria — a menudo con mala situacién socioeconémica, me-
nor acceso a recursos médicos y exclusion, las diferencias entre etnias encontradas
en la investigacion se deben probablemente mds a diferencias socioculturales y de
estilos de vida asociados que a pertenecer a una etnia per se.

Correlaciones imprecisas son usadas como si fuesen relaciones etiol6gicas
claras para explicar por ejemplo variaciones significativas entre enfermedad y con-
ducta (Cooper, Kaufman y Ward, 2003; Osborne y Feit, 1992)." Esto no implica que
no existan correlaciones de mayor o menor significacién entre algunos de los as-
pectos incluidos en cierta etnia.

Asi dada la inclusién de etnia como una variable explicativa en estudios de
poblaciones extensas, las correlaciones estadisticas pueden ser (y son) considera-
das como explicativas (Root, 2003). Estos estudios epidemiolégicos y las clasificaci-
ones sociales que estos entregan son importantes porque estructuran y legitiman
medidas sanitarias y politicas de salud ptblica.

13 Ejemplo derelacién etiolégica clara es la correlacion entre el prolongado abuso de tabaco del fu-
mador, y enfermedades pulmonares, ambas variables independientes relativamente bien deli-
mitadas.
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También la auto-evaluacion de identidad étnica es problemdtica porque las
personas cambian su evaluacién con el tiempo (Bhopal, 1997). Un estudio designa-
do para estimar la comprensién del concepto de etnia, mostré que la gente entendia
por etnia diversas cosas. Algunos definian etnia como todo grupo humano que no
fuese “blanco, ” otros definian etnia en términos de color de la piel, otros en asocia-
cién a la cultura, o al pais de nacimiento (Aspinall y Dyson, 2002).

Investigacién médica basada en etnia/raza en Europa y América
Latina: una muestra

La investigacién médica en el norte de Europa por ejemplo es parte de la investiga-
cién internacional, y précticas y disefios de investigacion usados aqui no son dife-
rentes a los modelos usados en EE. UU. y en otros paises. En Suecia, en general y
con excepcién de investigaciones médicas internacionales comparativas, el uso del
concepto de etnia prevalece al uso de raza, pero con similares difusas e inconsisten-
tes definiciones.

Etnia, en varias investigaciones medicas es definida como nacionalidad o re-
gién: chino, sueco, americano, europeo, Hungria, Finlandia, Dinamarca, Alema-
nia, ex-Yugoslavia (esta region esta curiosamente subdividida en enclaves étnicos)
etc. Estas etnias son correlacionadas con una variedad de condiciones y enfermeda-
des tales como cancer, diabetes, enfermedades cardiovasculares, colesterol, etc.
Por ejemplo Henriksson y otros (2003) en su estudio de factores de riesgo cardio-
vasculares utiliza el concepto de etnia junto a otras variables como estatus fisico, ac-
tividad fisica, hdbito de fumar, educacién y ocupacién. En este estudio etnia se
mide con la pregunta: “;Ha nacido en Suecia?”. Si la respuesta es negativa, se afia-
de informacién adicional sobre pais del nacimiento definido como etnia.

Etnia a veces entendida como una mezcla de nacionalidad y rasgos fenotipicos
tales como color de piel (raza). Por ejemplo, labase de datos NHANES IIl — un banco
de datos sobre obesidad en la que Suecia participa, los estudios combinan color de
piel (negro/blanco), idioma (inglés/mexicano) y nacionalidad (EE.UU./mexicano)
como dimensiones etnia/raza en el andlisis (Sundquist, Winkleby y Pudaric, 2001)."
En otro estudio sobre etnia/raza y factores de riesgo cardiovascular la identidad racial
es establecida basada en la auto-identificacién de los sujetos como blancos (no-his-
pano), negros (no-hispano), mexicano-norteamericanos y mexicanos. El estudio mu-
estra que “negros” y mujeres mexicanas residentes en EE. UU. tienen mds predispo-
sicién a problemas cardiacos. No sélo la categoria etnia es un compuesto de raza (ne-
gro/blanco: color de piel, forma de la nariz, cabello?) y nacionalidad (EE. UU./mexi-
cano), el trabajo no incluye ninguna discusién metodolégica a pesar de que los

14 En esta investigacién, Sundquist, Winkleby y Pudaric (2001) relacionan diabetes a “etnia”, acti-
vidad fisica, obesidad abdominal, hipertension, tabaco y colesterol. Informa que mujeres “me-
xicanas norteamericanas” registran mas diabetes que las “blancas”, las “negras” tienen mads
riesgo de obesidad e hipertension e inactividad fisica que las “blancas”. Los hombres “negros”
sufren de mds hipertensién e inactividad fisica que los “blancos” entre otros “resultados”.
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problemas de inconsistencia en la auto-identificacién étnica son bien conocidos
(Sundquist, 2000).

En un estudio sobre prevencién y diabetes en diferentes etnias éstas fueron defi-
nidas respectivamente como nacionalidad (ex-yugoslavos); como lengua materna
(drabes) y como geografia de origen (Oriente Préximo, norte de Africa, Suecia). El es-
tudio revel6 que “drabes” y “ex-yugoslavos” en mayor medida que “suecos” atribu-
ian la diabetes a factores no-naturales y al stress emocional asociado a la inmigracién.
No queda clara la base de la clasificacién étnica o los mecanismos responsables de la
actitud ante la diabetes (Hjelm y otros, 2004; Hjelm, 2004). Ademads, los sujetos nacidos
fuera de Suecia son comparados con sujetos nacidos dentro Suecia y, entre estos tilti-
mos, los sujetos nacidos en paises europeos son comparados con sujetos de razas
no-caucasicas (sujetos nacidos en paises africanos, asidticos, etc.) (Hjelm, Isacsson y
Apelqvist, 1998).

Un informe del gobierno sueco sobre las condiciones de salud entre inmi-
grantes define etnia como nacionalidad (Chile, Irdn, Polonia 'y Turquia).15 Ademds,
etnia es definida como invariante ya que no puede ser afectada o influida por cir-
cunstancias migratorias u otros factores:

La salud delos inmigrantes es aqui descrita y analizada en relacién a una posible inter-
vencién. Factores salutogénicos aptos a ser modificados, relacionados a condiciones de
vida en Suecia por ejemplo, deben ser diferenciados de factores no modificables, tales
como pais de origen, etnia o cultura (SoS, 2003: 3).

Un estudio de 723.948 ciudadanos suecos analiz6 diferencias étnicas de mortalidad
de 1970 a 1999 entre suecos nativos y naturalizados (Albin y otros, 2004). En este es-
tudio etnia es también definida implicitamente como nacionalidad. Los suecos na-
turalizados (ex-Yugoslavia, Alemania y Polonia) son comparados entre si y con su-
ecos nativos. Los resultados muestran variaciones en mortalidad entre los grupos
de diferente nacionalidad.'

En la Peninsula Ibérica y Latinoamérica por ejemplo, ambos conceptos raza y
etnia son utilizados con frecuencia en la investigacién médica. Investigadores en
medicina, en particular en epidemiologia, en Argentina, Brasil,”” Portugal,' Espa-
fia," EE.UU.,” Puerto Rico y México, de propia iniciativa, o como parte de equipos

15 Elinforme presenta diferencias significativas entre las “etnias”. Los suecos son mds sanos que
los inmigrantes. Les siguen los polacos y después chilenos e iranies. Aun cuando la correlacién
entre enfermedad y etnia/nacionalidad es significativa no estd claro qué es lo que la correla-
cién mide.

16 Prominentes investigadores médicos en Suecia como Hans-Olov Adami (Adami, Hunter y Tricho-
poulos, 2002; Lambe y otros, 2003, entre otros) en el prestigioso instituto Karolinska, Karin Henriks-
son a la Universidad de Lund, Lauren Lissner (Lahmann y otros, 2000; y Seidell y otros, 2001 en la
Universidad de Gotemburgo también investigan etnia como nacionalidad o region.

17 Entre otros, Barros, Victora y Horta (2001), Cunha (2001), Fuchs y otros (2002), Coelho y Fernan-
dez (2005) asi como Travassos y Williams (2004) comparan el uso de raza en salud ptblica en
Brasil y USA.

18 Harding y otros (2006a; 2006b), Pinto y Almeida (2005), Sambade y otros (1983), entre otros.
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deinvestigacion internacionales usan raza como variable en combinacién con otros
factores para explicar modelos de salud y conducta.

El estudio de Coelho y Fernandez (2005) sobre cdancer de laringe, divide entre
razas blanca, negra, aceitunada y mongdlica, identificadas asi con color de piel.
Cruz y otros (1988) en su estudio sobre hepatitis B distinguen entre raza gitana y
no-gitana. Harding y otros (2006a) con sus colaboradores portugueses estudian el
peso de infantes de madres inmigrantes de origen africano y madres no-inmigran-
tes comparadas a infantes de madres europeas en una selecciéon de hospitales por-
tugueses. Otro trabajo también de Harding (2006b) estudia 100s de miles de casos
donde el peso de infantes de “nacionalidad portuguesa predominantemente euro-
pea” es comparado con el peso de infantes “africanos” (Angola, Cabo Verde, Gui-
nea Bissau, Republica de Guinea o Guinea Ecuatorial). Pinto y Almeida (2005) y
Sambade y otros (1983) estudian asma y cdncer de tiroides analizando el factor
“raza” (probablemente un alusién a divisién genética). Gonzalez-Burchard y otros
(2005) con sus redes de investigacién norteamericanas-puertoricanas-mexicanas
utilizan la variable etnia/raza, aunque critiquen el modelo norteamericano de cla-
sificar “latinos” como un grupo homogéneo, cuando segtin él existen “diversas ra-
zas y etnias” entre los latinoamericanos. Un equipo argentino y norteamericano
(Saposnik y otros, 2000) investiga la frecuencia de derrames cerebrales comparan-
do categorias como grupos caucdsicos, hispanicos, nativos (“indios”), asidticos y
negros. Algunos investigadores (por ejemplo, Suarez-Varela y otros, 2000) se limi-
tan a distinguir entre razas de “blancos” y “negros”. Términos raciales cominmen-
te utilizados en las publicaciones son: blanco, caucdsico, anglo, europeo; negro, de
color, africano; oriental, mongoloide, asidtico; indio, indio americano; hispano y
sudamericano.”

Resumiendo, (a) etnia es cosificada como una caracteristica individual esta-
ble, que los individuos llevan consigo y que los caracteriza, (b) etnia es ademads
esencializada y biologizada deviniendo concepto sinénimo de raza; (c) la categori-
zacion etnia/raza es utilizada de manera sumamente incongruente y con varios sig-
nificados — nacionalidad, inmigracién, idioma, religién, geografia y biologia.

19 Cruz y otros (1988), Del Amo y otros (2004), Kirk, Sangosse y Ott (1999), Soriano Cabrera (2004),
Suarez-Varela y otros (2000), entre muchos otros.

20 Una extensa red de investigacion afirmando el valor del concepto de raza/etnicidad aparece en
Gonzdlez-Burchard y otros (2005 y 2003), incluyendo redes de investigacién que conectan Méxi-
co, Puerto Rico y EE. UU. También, Saposnik y otros (2000) refieren a otra red de investigaciéon
que incluye investigadores argentinos y norteamericanos.

21 Los articulos aqui referidos son sélo una pequefia muestra de un vasta literatura biomédica que
utiliza las categorias de raza y etnia. Dentro de la epidemiologia tambien existen voces criticas y
propuestas para refutar el concepto de raza, o por lo menos, hacer un uso muy limitado de él
(Bhopal, 1997; Cooper, 2003 y 2004; Jones, 2001; Lillquist y Sullivan, 2004, entre otros; en la lite-
ratura latina, ver Travassos y William, 2004; Del Amo y otros 2004, entre otros).
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La institucionalizacion de etnia/raza en la biomedicina

Institucionalizacion es el proceso por el cual ciertas definiciones de lo “real” y sus
correspondientes l6gicas de interaccién social son establecidas como norma. Estos
procesos de normalizacién pueden llegar a ser establecidos de tal manera que son
considerados como parte de un orden entendido como “natural” (Berger y Luck-
man, 1967). Una vez que tal construccién social-cognitiva es establecida, se integra
como estructura légica en las instituciones y prdcticas sociales.

En su estudio sobre raza y medicina, Lillqvist y Sullivan (2004: 391-392, 394)
afirman no sélo que las clasificaciones raciales también existen en la clinica sino
que ademds estas nociones estdn integradas de una u otra manera dentro de la or-
ganizacion de la investigacion:

Médicos clinicos toman nota de nuestra raza cuando nos examinan. “Raza” tiene una
amplia aceptacién entre investigadores y clinicos como foco apropiado de estudio
médico y de tratamiento... En realidad mds y mds articulos en revistas cientificas re-
portan resultados basados en grupos raciales, esto estimulado por regulaciones
federales.

Laprevalencia de categorizaciones raciales en investigacién médica enlos EE. UU.,
por ejemplo, es en parte consecuencia de politicas desacertadas aunque tal vez bie-
nintencionadas. Desde 1993, los Institutos Nacionales de la Salud en ese pais requi-
eren representacion proporcionada de pacientes por la raza y la etnia en toda in-
vestigacion financiada con fondos federales (de manera similar al requerimiento
de incluir sujetos mujeres en estudios sobre ataques cardiacos) (BM], 2003). Tal re-
gulacién tiene impacto no sélo en la investigacién en EE. UU. sino globalmente
porque los EE. UU. son lideres de mucha investigacién internacional en biomedici-
na, y colaboran con muchos investigadores de otros paises. Teorias, disefios de in-
vestigacion y resultados son difundidos a todo el mundo a través de redes interna-
cionales de investigacion.

Estudios basados en conceptos de raza y de etnia son frecuentes en el drea de la
epidemiologia. Estos estudios tipicamente analizan similitudes y diferencias entre di-
versos grupos clasificados por edad, sexo, ocupacioén, clase social, estado civil, raza o
etnia, etc. buscando correlaciones significativas entre esas variables y estado de salud.

Investigaciones epidemiolégicas han encontrado por ejemplo correlaciones
significativas entre etnia/raza y dolencia, por ejemplo entre hipertension (falla renal
y derrame cerebral) en norteamericanos de origen africano. Por esto, un folleto de
informacién al publico de la Fundacién Norteamericana de Rifién y Urologia en
Internet informa lo siguiente:

La hipertensién es mds comtn en los negros que en los blancos, comienza a menudo en
una edad temprana y lleva mds seguido a una falla renal y un derrame cerebral. Es una de
las razones mds importantes de la menor esperanza de vida en los negros que enla mayo-
ria de los otros grupos en los Estados Unidos (http: / /www kidneyurology.org/ES/Pa-
tient_Resources/PaR_Lib_BHighBloodPressure.htm)

SOCIOLOGIA, PROBLEMAS E PRATICAS, n.2 58, 2008, pp. 23-46



36 Nora Machado

El uso de una variable independiente como etnia/raza (usada casi indistintamente
dado que funcionan con la misma l6gica) parece estar integrada en el método mis-
mo de mucha investigacién médica. Esta correlacion entre hipertensién y raza estd
basada en muchas y complejas interacciones de factores que se ocultan detrds del
concepto de raza o etnia/raza usada como variable independiente. Atribuciones
causales de una compleja correlacién tal como hipertensién/raza, funcionan del
mismo modo que sia “estado civil” se le atribuyesen efectos causales en relacién a
indices de mortalidad (Root, 2003).
A propésito de esto Jones enfatiza (2001: 302):

Nuestra prdctica comun (epidemiélogos) de documentar rutinariamente y a priori las
diferencias de raza asociada a resultados de salud tiene porlo menos tres consecuenci-
as peligrosas. Limita y disturba el avance del conocimiento cientifico; limita los esfu-
erzos en la prevencién primaria; y contribuye al determinismo biolégico.

Otro importante factor en la dindmica del racialismo son las nuevas terapias basa-
das en desarrollos genéticos. La farmacogendmica es el estudio de la respuesta te-
rapéutica a los formacos en relacién al perfil genético del paciente individual. En
este campo, rdpidos y mds eficientes métodos de andlisis genético, también abren
la posibilidad al uso de la genética en gran escala, o sea el desarrollo de terapias es-
pecificamente disefiadas para poblaciones definidas como razas especificas. Estas
serian poblaciones que comparten por “término medio” variaciones genéticas si-
milares. Por ejemplo, ya estdn a la venta farmacéuticos racializados como BiDil, el
primer farmacéutico hecho a medida parala “razanegra”, aprobado enlos EE. UU.
en el 2005. Aparentemente otras férmulas médicas de tratamientos estdn ya en
camino.

Contrariamente a la publicidad que presenta la eficacia de este nuevo trata-
miento en una poblacién especifica, el 19% delos pacientes “negros” y el 51% de los
pacientes “blancos” no respondieron a la medicacién, demostrando la imperfecta
superposicion entre categoria racial y biologia especifica. Una explicacién alterna-
tiva— e igualmente problemdtica — es que los pacientes fueron erréneamente cla-
sificados y no recibieron el tratamiento éptimo.*

Raza y etnia son también categorias prominentes en las especialidades médi-
cas de trasplante de 6érganos y tejidos, y en la prevencién de enfermedades genéti-
cas hereditarias. Como discutido en pdrrafos anteriores, etnia/raza es usada como
término substituto del perfil genético individual en una poblacién, basdndose en
una nocién aproximativa de términos medios (average) que no puede ser medida

22 Podriabien haber alguna predisposicién genética en relacién a BilDil en personas que de defi-
nan a si mismas como afroamericanos. Pero esto es irrelevante. Lo relevante es la predisposi-
cién genética, que debe ser identificada en cada paciente a pesar de rasgos fisicos o de
autodefiniciones. El laboratorio que produce este farmaco reconoce que algunos pacientes
“no-negros” responden bien a BilDil y que no todos los “negros” responden favorablemente.
(Es esto sorprendente? ;Cémo, después de todo se define/reconoce prdcticamente a un “ne-
gro”? ;Basta un padre negro, o un abuelo? ;Una gota de sangre? ;Depende de la suma de ca-
racteristicas fisicas exteriores, y cudntas hacen falta? (Gumbel, 2005)
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fdcilmente (Holden, 2003). Por ejemplo dado que no existen las posibilidades eco-
némicas o técnicas de evaluar el genoma de cada individuo, el uso de “grupo raci-
al” se usa como una aproximacién practica, aunque eso signifique crear grupos y
categorias étnicas.

De ahi que abandonar la investigacién médica racializada es dificil no sélo a
causa de que las categorias étnicas y raciales generalmente son aceptadas en la in-
vestigacién médica sino también a causa de la compleja articulacién de diversos in-
tereses y dependencias en relacién a estructuras culturales, sanitarias, biomédicas,
etc., que contribuyen a reproducir estos sistemas.

Consecuencias de la racializacién

Asilas categorias raciales son construidas, legitimadas en un razonamiento de tipo
circular y finalmente objetivadas en la practica, por ejemplo durante la investiga-
cién en la recoleccién de datos, en el andlisis de esos datos, en subsecuentes publi-
caciones, replicaciones, referencias a esas publicaciones, etc.

Un ejemplo es la asociacién de anemia falciforme a poblaciones negras en po-
liticas de salud publica en EE. UU. y Brasil. Esta asociacién ha sido creada dando un
rol central a la herencia en la clasificaciéon de las anemias (origen genético africano
aun cuando sea de muchas generaciones atrds). Esta asociacién anemia/razanegra
es mantenida aun cuando se sabe que el color de la piel, o la forma de la nariz no
dan una necesaria correlacién con la anemia falciforme. Al mismo tiempo una con-
secuencia cultural de esta asociacién ha sido reforzarlaidentidad a origenes africa-
nos lejanos, a esclavitud y a estereotipos de defectos fisicos asociados a pieles mo-
renas (Laguardia, 2006). Una consecuencia de esto en el ejemplo citado, es presen-
tar a un grupo de gente como similares e igualmente predispuestas a sufrir una ci-
erta condicion fisica, asumiendo una homogeneidad discutible e implicando una
particular forma de causalidad. Esta causalidad asume por implicacién, que hay
algo en comtin entre esa gente que los hace susceptibles a cierta dolencia o condi-
ciéon médica (Alcabes, 2006).

Ademds, comtinmente, en lo que concierne a etnias/razas entendidas como
minorias, la racializacién lleva a identificar a grupos definidos como razas/etnias
con problemas, enfermedades y deficiencias. Las categorias étnico-raciales son
parte integral de contextos institucionales. “Negro” y “blanco” no son categorias
neutrales equivalentes. La categorizacion racial y la discriminacién racial no estdn
desvinculadas. Una medicina racializada refuerza la nocién de que ciertos grupos
sociales son genéticamente homogéneos, o sea que comparten una esencia genética
diferente a otros, recuperando la nocién de raza pre-1900 (Rathore y Krumholz,
2003). La mayoria de las investigaciones epidemioldgicas que utilizan etnia/raza
para explicar enfermedad, se basan en comparaciones, y los datos que presentan ti-
enen a una poblacién de color neutral o “sin color” como estdndar.

Los analisis estratificados por etnia/raza en biomedicina, antes que valorar di-
rectamente factores especificos interrelacionados y ambientes también especificos
en la explicacién de enfermedades, por ejemplo la alimentacién asociada a meca-
nismos genéticos especificos en una especifica situacién ambiental, obvia a éstos
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simplificdindolos en racionalizaciones pseudos-cientificas como raza y etnia (Ratho-
re y Krumholz, 2003). Este tipo de andlisis contribuye a asociar minorias étnicas a
problemas, reforzando prejuicios raciales y estigmatizdndolas como fuentes de
problemas. Osborne y Feit (1992) citan estudios que comparan grupos de negros y
grupos de blancos en relacién a enfermedades asociadas fuertemente a conductas
“morales”, por ejemplo condiciones asociadas a pobreza, violencia o promiscui-
dad sexual y que implican indirectamente a la etnia como factor causal. En este con-
texto, la desconfianza de grupos minoritarios a colaborar con estudios estadisticos
que incluyen etnia es facilmente explicable (Ohri, 1988).
Lillgvist y Sullivan (2004: 391-392, 394) expresan:

Igualmente, lanocién de diferencia racial genética activa asociaciones con movimien-
tos eugenésicos y viejos esfuerzos “cientificos” de probar la inferioridad intelectual
de los “negros”... Mas alld de las dificultades legales creadas por doctrinas raciales
corrientes, el uso de raza en medicina es profundamente problemadtico porque revali-
da el racismo, llevando a confirmar diferencias genéticas; lo que conlleva un serio
problema ya que el gobierno (de EE. UU.) aparece legitimando diferencias raciales.

Conclusiones

Este articulo examina s6lo una pequefia parte del nexo complejo entre etnia/raza 'y
medicina. Me he centrado en el uso de raza y etnia como variables independientes
en la investigacion médica, en particular en la investigacién epidemiolégica.
Etnia/raza también puede ser investigada como un indicador social o como variable
dependiente, por ejemplo en estudios acerca de las consecuencias institucionales
de distintas etiquetas “étnicas” o “raciales”.

Mi investigaciéon muestra que etnia/razano solo es utilizada extensamente en
la investigacién biomédica como variable independiente, sino que ademas se utili-
za de forma inconsistente y espuria. Esto tanto en los EE. UU. como en Europa del
norte (Suecia) y en el sur (Portugal), y Latinoamérica.

¢ Confusos (racializados) modelos o simplemente mala investigacion?

La etnia o0 la raza son pobres sustitutos de otras variables (independientes o depen-
dientes) en lainvestigacién médica. Tal vez son mds concebibles en la investigacién
social como una variable dependiente, como indicadores de exclusién de grupo
minoritarios por grupos-externos que pueden objetivarles; perono como variables
independientes. Hay muchos ejemplos de investigacion médica racializada que
utiliza las variables etnia y raza, y donde los mecanismos fundamentales no son es-
tudiados, donde la investigacion no ajusta o reconoce los aspectos confusos o con-
tradictorios, o dondela investigacion estd basada en etnias inventadas o reconstrui-
das por el investigador (Bhopal, 1997).

La imprecisién del término etnia/raza es especialmente evidente cuando se
usa como variable explicativa de tipo “epidemiologia de caja oscura” (Bhopal,
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1997).% Esto consiste en explicaciones basadas en correlaciones explicadas por fac-
tores desconocidos u ocultos en una “caja oscura”, como cuando la prevalencia de
una condicién o enfermedad es explicada en relacién a una etnia.

Creamos la etnia/raza y después la medimos

Lainvestigacién médica basada en raza y etnia aparece atrapada en un circulo vicio-
so, actuando en base a “realidades raciales” y simultdneamente reproduciendo
esas realidades (Soo-Jin, Mountain y Koenig, 2001). Se asume que las diferencias
raciales/étnicas existen, y seguidamente se contintia trabajando para encontrarlas.
Mientras la validez cientifica de tales distinciones entre poblaciones humanas ya
hace tiempo que fue refutada, lalégica cultural de estratificar a poblaciones de acu-
erdo a etnia/raza persiste, como una practica cientifica ritualizada asociada al orden
social existente. Kahn (2004) sefiala:

Cuando el gobierno federal (de EE. UU.) reconoce la nocién de raza como categoria bi-
olégica “natural” abre la puerta a la discriminacién basada en raza. Actualmente laley
permite a los empleadores discriminar empleados sufriendo de ciertas condiciones
de salud por “exigencias del negocio” o en situaciones donde la condicién de salud
del empleado interfiere con un requisito profesional.

De esta manera la investigacién comunica mensajes tergiversados acerca de la natu-
raleza delas clasificaciones sociales, creando la imagen de que etnia y raza son entida-
des objetivas, histéricas y estables con caracteristicas propias. Asf, estas categorias
devienen cuantificadas y correlacionadas con una variedad de condiciones y enfer-
medades llegdndose a creer que pueden explicar enfermedad y conducta. Lamenta-
blemente, este tipo de andlisis esta instituido y financiado y sus resultados difundi-
dos como ciencia objetiva influenciando politicas sociales y opinién ptblica.

Conclusiones basadas en estos conceptos no pueden ser consideradas otro
que altamente dudosas. Sin duda, dedicados y serios investigadores buscan una
variable que pueda explicar los “hechos” de la variacién humana, pero desafortu-
nadamente la perspectiva racial y étnica en medicina naturaliza y congela fluidas
categorias sociales, construyendo clasificaciones cientificamente cuestionables y
éticamente inaceptables.

Como quedé demostrado en el numero especial de la publicacién Nature Ge-
netics en noviembre 2004 “genética para la raza humana”, no sélo no existe hoy un
consenso sobre el uso de raza y etnia enla comunidad cientifica sino que ademas re-
cibe un considerable soporte. En este contexto es importante mantener abierta y vi-
vida la discusién sobre el tema del uso de conceptos de raza y etnia en la investiga-
cién y los problemas metodolégicos, éticos y sociales que estos acarrean.

23 En medicina, el término raza podria tener mds fuerza explicativa si representase un grupo con-
sanguineo sin mezcla genética, como en animales domésticos de raza “pura”, una condicién que
nunca se encuentra en largas populaciones humanas (Witzig, 1996).
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Resumo/ abstract/ résumé/ resumen
Em nome de uma ciéncia dibia: raga e etnia na investigacio médica

Este artigo mostra que categorias cientificamente dibias tais como raca e etnia con-
tinuam a ser utilizadas em paises com avancado desenvolvimento cientifico, como
os EUA e também no Norte e Sul da Europa. Uma vez que o conceito de raga des-
perta associacdes histéricas negativas, anogao de etnia é utilizada como equivalen-
te em investigagdes médicas onde os factores genéticos adquirem cada vez mais
importancia.

Palavras-chave raga, etnicidade, etnia, medicina racial.

In the name of a dubious science: race and ethnic group in medical research

This article shows that scientifically dubious categories such as “race” and “ethnic
group” continue to be used in scientifically advanced countries such as the USA
and, also, in northern and southern Europe. As the concept of race awakens negati-
ve historical associations, the notion of ethnic group is used as an equivalent in me-
dical research, where genetic factors are acquiring ever greater importance.

Key-words race, ethnicity, racialized medicine.

Au nom d’une science douteuse: race et ethnie dans la recherche médicale

Cet article montre que des catégories scientifiquement douteuses comme la race et
I'ethnie continuent d’étre utilisées dans certains pays jouissant d'un grand déve-
loppement scientifique, tels que les Etats-Unis et aussi dans le nord et le sud de
I’Europe. Dans la mesure ol1 le concept de race suscite des associations historiques
négatives, la notion d’ethnie est utilisée comme équivalent dans les recherches mé-
dicales ol les facteurs génétiques ont de plus en plus d’importance.

Mots-clés race, ethnicité, médecine racialle.

En nombre de una dudosa ciencia: raza y etnia en la investigacion médica

Este articulo indica que categorias raciales tales como raza y etnia continian siendo
utlizadas en paises con avanzados desarrollos cientificos como EE. UU. y también
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en el norte y sur de Europa. Dado que el concepto de raza despierta asociaciones
histéricas negativas, laidea de etnia es utilizada como equivalente en investigacio-
nes médicas donde factores genéticos adquieren cada vez mds importancia.

Palabras-llave raza, etnia, etnicidad, medicina racializada.
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