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ARTICULOS DE REVISION

Bioética y genética

Dra. Iris A. Rojas Betancourt!

RESUMEN

Se realiz6 una amplia revision y valoracion critica de los principales
problemas éticos suscitados por el desarrollo de la Genética 'y su
repercusion en los campos de la Genética Médica y los Servicios de
Genética; la Investigacion Genética, y las aplicaciones de la nueva
Tecnologia Genética, desde la Bioética, como una ética aplicada.
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ABSTRACT

This article present a critical revision and analysis of the available
materials concerning the main ethical dilemmas arising from
developments in Genetic Science, and its implications in the field of
the Medical Genetic and Genetic Services, from the point of view of
the Bioethics, as an applied ethics.

Key words: Ethics, Bioethics, Medical Genetic, Genetic Services,
Genetic Investigation, Genetic Technology.

Desarrollo

La emergencia de nuevos problemas suscitados
por el desarrollo de ciencias como la Biologia, la
Ecologia o la Genética, junto a desarrollo acelerado
delatécnicay las nuevas situaciones socioculturales,
exigieron larehabilitacion delas éticas aplicadas.! En
€l conjunto delaséticas aplicadas, sobresalelaBioética
como un referente porgue sus principiosy conceptos
fundamenta eshan sido utilizadosy desarrolladoscomo
paradigmas de otras disciplinas.?

En la Enciclopedia de Bioética, Reich® la define
como “(...) el estudio sistematico delas dimensiones
morales en €l campo de las ciencias de laviday del
cuidado delasalud” . Estanuevadisciplina, por tanto,
est4 llamada a proporcionar al hombre las herra-
mientas adecuadas para resolver de modo solvente,
los nuevos desafios a los cuales se enfrenta 'y que
jamas se habia planteado con anterioridad.?

Entre los problemas o dilemas éticos que surgen
apartir del desarrollo de la Genética, se pueden en-
contrar los que plantea la Genética Médica, es decir,
la Genética como rama de la Medicina, dedicada a
cuidado y atencién de las personas con enfermedades
genéticas; v, los relacionados con la Investigacion

Genética y la aplicaciéon de las nuevas tecnologias
genéticas, que se sustentan sobre el ambicioso
proyecto deinvestigacion basica que eslalecturadel
genoma humano.*®

Asi, diferentes declaraciones de la Organizacion
Mundial delaSalud (OMS), basadas en opinionesde
expertosy en estudiosinternacionales, reconocen los
principalesdilemaséticosen lapracticadelaGenética
Médicay los Servicios de Genéticay, al respecto, se
han formulado normativas.*>’

Estos documentostienen como objetivos:

- Contribuir alaintegracion de la ética en todas las
précticas y politicas de salud, asi como la coope-
racion internacional en este sentido.

- Promover la equidad en el acceso y uso de los
servicios para cada uno de los individuos en todos
los paises.

- Ayudar aformar unaopinion publicainformada.

- Ayudar alas personas con problemas genéticos, a
viviry areproducirselo méasnormalmente posible.

- Garantizar una igual y adecuada implementacion
de los recursos publicos, de manera que se haga
justicia en aquellos que més | os necesitan.

- Garantizar € respeto por ladiversidad humana.
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- Evitar ladiscriminaciény el favoritismo basadosen
la Genética.*

Los principales dilemas éticos de la Genética
Médica, incluyen:

- El acceso alos servicios.

- Lavoluntariedad frente a la provision mandataria
delosserviciosy las opciones.

- Laampliadiscusion con lospacientesy el revelado
deinformacion.

- Laconfidencialidad frente al deber de informar a
losfamiliares sobre el riesgo genético.

- Laprivacidad de lainformacion genética respecto
aterceras partes institucionales.

- El diagnostico prenatal (DPN) y el aborto selectivo.

- El asesoramiento genético (AG) directivo frentea
no directivo.

- Laspruebas genéticas predictivas (presintométicas
y de susceptibilidad), y las pruebas genéticas en
menores.

- Lospesquisajes poblacionales.*

Para manejar estos problemas en la préctica
médicay enlainvestigacion, deben aplicarse principios
€ticos, que son principiosfundamentalesdelaBioética
Clinica, desde susinicios.?*

El principio de autonomia, se refiere ala capaci-
dad del ser humano dedesarrollar, apartir desi mismo,
unarepresentacion delosfinesdesuviday losmedios
para alcanzarlos, y de obrar consciente y volunta-
riamente.? En €l contexto delos servicios de Genética,
este principio exige el respeto por las personas, que
serefiere a deber de respetar la autodeterminaciony
las opciones elegidas por personas autbnomas, asi
como de proteger a las personas con su autonomia
disminuida como los nifios pequefios y personas con
retraso mental u otras discapacidades mentales.*

El principio de beneficencia, que establece la
obligacion moral de contribuir a bienestar mediante
actos positivos, parapromover el bieny larealizacion
de los demés; actuar positivamente en su defensa, y
ademas, maximizar |os beneficios que se puedan ob-
tener. Lagran criticaaeste principio es el peligro del
paternalismo.*

El principio de no mal eficencia, obligaano hacer
dafio intencional. En EticaMédica, este principio esta
intimamente rel acionado con lamaxima primumnon
nocere,? lo que en Genética Médica significa
obligaciéndeminimizar € dafio alaspersonasy sempre
gue sea posible, eliminar las causas de dafio.*
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El principio de justicia tiene que ver con lo que
espor causadelas personas, con aquello quedeaguna
manerales pertenece o les corresponde.? Por | o tanto,
en los servicios de Genética, tiene que ver con la
obligacién dedistribuir beneficiosy cargas de manera
equitativa; de tratar alos semejantes con igualdad, y
debasar cualquier trato diferencial, enloscriteriosde
justicia universalmente aceptados.

Se habla ademas, de un quinto principio de
proporcionalidad, el cual se refiere a que, cuando
se tomen acciones que involucren riesgo de dafio,
existe un deber de hacer un correcto balance, que
resulte en la mayor probabilidad de beneficio y la
menor probabilidad de dafio parael mayor nimero de
personas directamente involucradas o para los
miembros de su grupo.®

LosprincipiosdelaBioéticaClinica, constituyen
un buen instrumento, pero tienen sus limitaciones
porgue estos principios son general es, €s por eso que,
para resolver los problemas practicos se establecen
normas particulares.?

En este sentido, la Declaracion dela OM S sobre
Etica, Genética Médica y Servicios de Genética,
establ ece las normativas siguientes:

- Los servicios de Genética deben estar disponibles
igualmente para cualquiera, independiente de sus
posibilidadesde pagar, y deben tener acceso, enprimer
lugar, aquellos cuyas necesidades de salud, sean
mayores.*® Los servicios deben estar organizados y
financiados de manera que maximicen e acceso
equitativo por parte dela poblacién necesitada.®

- Losserviciosde Genética, incluidos|os pesquisgjes,
el AGYy laspruebas genéticas, deben ser voluntarios,
excepto los pesquisgjes en recién nacidos, para
condicionesen las cua esun tratamiento precoz que
esté disponible, puedabeneficiarlos.4®

- Todas las opciones relacionadas con |os servicios
de Genética, deben estar disponibles sobre unabase
voluntaria, que debe ser respetada.*®
En Genética, muchas veces los beneficios tienen
gue ver mas con valores personales y culturales
gue con aspectos estrictamente médicos, por ello
las pruebas genéticas solo deben hacerse luego de
un asesoramiento adecuado y del consentimiento
voluntario del paciente.®

- Todalainformacién relevante que puedaafectar la
salud de un individuo o feto, debe ser discutida.*®

- Se debe mantener confidencialidad de la infor-
macion genética, excepto cuando exista una ata



probabilidad de dafio grave amiembrosdelafamilia
con riesgo genético, y la informacién pudiera
utilizarse para evitar ese dafio.*®

La privacidad individual debe ser protegida de
terceras partes institucionales.*®

El consenso internacional es que la informacién
sobre |as caracteristicas genéticas de un individuo
dado, solo pertenece a él y que debe haber salva-
guardas legales para proteger la privacidad de las
personas con respecto a su genoma, por lo tanto
deberequerirse el consentimiento escrito explicito,
para divulgar cualquier aspecto genético derivado
de la investigacion o la préctica médica. La
informacion sensible o no médica, obtenida en €l
curso delainvestigacion genética, debe manejarse
con suma cautela. En cuanto a la informacion
genética de interés para familiares, algunos indi-
viduos prefieren mantenerla confidencial, en estos
casoslaactitud mésresponsable esvalorar losdafios
y beneficios asociados a cada postura.®

El DPN debe ser realizado solo por razones
relevantes a la salud del feto, cuyos padres pros-
pectivos hayan decidido solicitarlo, para detectar
condiciones genéticas o defectos congénitos; y s
estd médicamente indicado. Se debe ofrecer inde-
pendiente del punto de vista de la pareja sobre €
aborto.*® La eleccion de la mujer debe ser en
particular protegiday respetada.®

Es necesario afirmar que no es éticamente
aceptablelarealizacion del DPN paradecidir sobre
lavidaolamuertedel feto, pero el hecho de queno
se admita el aborto como solucion ante un posible
resultado desagradable, tampoco 1o hace indtil o
desaconsejable. Existen otras razones para elegir
larealizaciéon de un DPN genético: tranquilizar a
los padres de que el feto no presenta mal-
formaciones —situacion que se daen 95 % de los
casos—, acometer un posible tratamiento prenatal,
indicar el mejor modo derealizar el parto, preparar
las condiciones de vida y el tratamiento mas
adecuados para paliar la posible enfermedad del
hijo, preparar alapareja paraasumir lallegada de
un hijo enfermo. Pero, cuando se pone de ma-
nifiesto alguna ateracion en el embrion o feto, e
recurso al aborto eugenésico o selectivovaaser la
solucion en practicamente 95 % de los casos, en
este caso unaforma de eugenesia positiva (Garcia
MYV. Diagnostico Prenatal y Asesoramiento
Genético. Conferencia. Madrid, 1998).

De esta manera el DPN puede plantearse en una
doble vertiente: 0 permite tratar a feto como un
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paciente mas, o puede ser un instrumento selectivo
para su eliminacion, por eso, se comprende per-
fectamente que las opiniones en torno a DPN no
solo sean diversas, sino que estén enfrentadas
(GarciaMV. Diagnostico Prenatal y Asesoramiento
Genético. Conferencia. Madrid, 1998).

El aborto es uno de los temas més complejos dela
Bioética, en este momento representa una contro-
versia de dificil solucién entre posturas extremas,
los denominados pro-choice (pro eleccién, que
defienden el derecho de la mujer a decidir
libremente); y lospro-life (pro vida, que consideran
gue el aborto esinjustificable por ser el asesinato
de un nifio inocente).°

Por otra parte, lalegislacion sobre el aborto, es
un reflejo de laevolucidn de la sociedad en este
tema. En los paises occidentales, salvo excep-
ciones, se mueve desde una penalizacion total a
parcial, con algunas caracteristicas como la
existencia de supuestos especificos (tabla 1), un
sistemade temporalizacién o plazos, y requisitos
de procedimiento con centros acreditados para
la préactica del aborto (Garcia MV. Diagndstico
Prenatal y Asesoramiento Genético. Confe-
rencia. Madrid, 1998).

TasLA 1. Supuestos bajo los que suele despenalizarse €l aborto

Aborto terapéutico: peligro para la vida de la madre
Aborto eugenésico: malformaciones en el embrion o feto
Aborto ético: violacion o incesto

Fuente: Feyto GL. El Aborto. En: Gomez-Heras IMG, coord. Dignidad
de la vida y manipulacion genética. (Bioética. Ingenieria Genética.
Etica Feminista. Deontologia Médica). Madrid:Biblioteca Nueva
S. L.; 2002. p.180-1.

- El AG debe ser No Directivo en todo lo posible.#®
El AG consisteenlaprovisién detodalainformacion
genéticardlevanteaun individuo o familia, apoyarlos
y ayudarlosatomar sus propias decisiones después
de un proceso de comprension de los riesgos, de
sus propias necesidades, valores y expectativas.*
Como €l riesgo estan subjetivo, varios observadores
han detectado que los asesores pueden, inadver-
tidamente (y més raro, de manera intencionada),
insinuar einfluir enlatomade decisiones, deacuerdo
con la manera en que ellos presentan la infor-
macion genética.t
Un enfoque ético, basado en el respeto por las
personas, mediante el respeto alaconfidencialidad,
evitando el dafioy respetando laautonomia, incluso
delosnifios, sonlasclavesdeun AG optimo (Garcia
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MYV. Diagnoéstico Prenatal y Asesoramiento
Genético. Conferencia. Madrid, 1998).°

Estas normativas establecen, ademés, que:

- Losprotocolos deinvestigacion en Genética, deben
seguir |os procedimientos establecidos de revision
y control mediante los Comités de Etica, cuya
funcién principal eslade velar por los sujetos de
experimentacion, ademas de asegurar lapertinencia
de la investigacion y que el disefio de esta sea
correcto, incluido e consentimiento informado
(Cl).+612:14

- Losnuevosenfoquesterapéuticos, como laTerapia
Génica (TG), deben recibir atencién, teniendo en
cuenta sus beneficios potenciales.*®

Los aspectos éticos relacionados con la Inves-
tigacion Genética 'y con la aplicacion de las nuevas
tecnologias genéticas, son més ampliamente tratados,
desded punto devistanormativo, en documentos como:

- La Declaraciéon Universal sobre el Genoma
Humano y los derechos Humanos, de la
UNESCO.*®

- La Declaracién Internacional sobre los datos
genéticos humanos, de la UNESCO.®

- La Declaracion relativa a las Normas Uni-
versales sobre la Bioética, de la UNESCO.Y

- La Declaracion |bero-L atinoamericana sobre
Eticay Genética, entre otros.’®

En el caso de la Investigacion en Genética se
establece, como en cualquier otro tipo deinvestigacion
en seres humanos, la obligatoriedad del ClI, que se
extiende también a otros ambitos de la relacion
sanitario-paciente.’®

TaBLA 2. Elementos del consentimiento informado

El Cl surge en 1957, en el &mbito del Derechoy
laMedicina. Se entiende como un proceso dedia ogo,
segun el cual una personacon capacidad de decision,
recibe unainformacion comprensibley suficiente, que
le capacita para participar voluntaria y activamente
en la toma de decisiones respecto a los procesos
experimental es, diagnosticos o terapéuticosaredizar,
0 alos cuidados a recibir.’*1

Los elementos que constituyen el Cl son la
informacion facilitada por el profesional sanitario, la
actitud de este, y la informacion o respuesta del
paciente 0 sujeto de investigacion*! (tabla 2). El
documento de Cl, no esmés que el soporte documental
de este proceso, y trata de garantizar que la infor-
macion ha sido ofreciday recibida.*32°

El campo delasnuevastecnol ogiasgenéticas, suele
presentarse bien como una opcién salvadora, cuyas
posibilidades son infinitas, 0 bien como un perverso y
malintencionado producto de lasoberbiahumana.®

El andlisis del Genoma Humano esta poniendo a
nuestra disposicion elementos de conocimiento de
nuestros datos genéticos, datos de los que puede ser
informado el interesado, pero que también pueden
ser trasmitidos a otras personas. La salvaguarda
de la confidencialidad de los datos es uno de los
temas de discusion actual, por cuanto no quedaclaro
si debe prevalecer laprivacidad del individuo, o el
interés comun, porgue esto puede vulnerar dere-
chos fundamentales. Por otro lado, es claro que no
solo ha de protegerse la confidencialidad de los
datos, sino que la propia persona puede no querer
conocerlos.®

L astecnol ogias genéticas estan poniendo anuestra
disposicion pruebas que permiten detectar la
predisposi cion apadecer determinadas enfermedades,
lo cual generavarios problemas: la disponibilidad de

En la practica clinica

En la investigacion

- El propésito de la prueba
- La sensibilidad de la prueba

La naturaleza experimental y el proposito del estudio
Las razones por las que €l sujeto va a participar voluntariamente

- Las implicaciones del resultado para el paciente y su familia - El procedimiento en si

- Las opciones y alternativas para el paciente

- Los beneficios y los riesgos potenciales de la prueba,
incluidos los sociales y psicol 6gicos

- La seguridad de que cualquiera que sea la decision
del paciente o familia respecto a la prueba, ellos
no serén discriminados

Las molestias y riesgos, si los hay, para el sujeto y su familia
La incertidumbre acerca de los resultados

Los posibles beneficios, incluidos los sociaes, o para la ciencia
La confidencialidad de los datos

Con quien contactar

El derecho a salir del programa en cualquier momento

La garantia de recibir servicios sanitarios, a pesar de su salida del programa, para
el sujeto y su familia

Fuente: WHO. WHO/ HGN/ GL/ ETH/ 98.1. Proposed International Guidelines on Ethical Issues in Medical Genetics and Genetic Services. Report

of WHO Meeting. GenevaWHO; 1997.
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estas pruebas hace necesaria la garantia de poder
ofrecer unacura, lo cual hoy diano se cumple, por lo
gue un individuo o familia puede llegar a conocer la
posibilidad de desarrollar una enfermedad, sabiendo
que no hay esperanzas de curacion. Esto puede ser
en si unaprécticabeneficiosa, porque pueden aplicarse
medidas preventivas o minimizar las manifestaciones
posteriores, también puede generar angustia, por lo
gue no es legitimala oferta masiva de pruebas gené-
ticas, si no se emplean fondosy tiempo en investigar
los posibles tratamientos para una enfermedad que,
por demas, no es segura.®?

Asi, todas las pruebas predictivas deben estar
basadas en lavoluntariedad, precedidasdeinformacion
adecuada y Cl. Deben estar disponibles para adultos
guelo deseeny solo deben ser practicadas en nifiosy
adolescentes, si existe un beneficio médico potencial
para ellos, en el momento del estudio. En el caso de
los nifios, se debe pedir su asentimiento y el consen-
timiento de los adolescentes competentes. En ningln
caso debe haber acceso de terceras partes a los
resultados.*

Otro resultado delas nuevastecnol ogias genéticas,
gue generaapesar de su validez, un enorme conjunto
de problemas, son las intervenciones terapéuticas
como la TG. La esperanza que ofrece la TG parala
curacion de enfermedades es enorme, sin embargo,
han detratarse con cautelalos posiblesriesgos, porque
se trata de técnicas aln en fase experimental.
Cuaquier ateracion genética ocasiona peligrosy, la
regulacion de la expresion génica no se conoce
suficientemente como para aplicar la TG de modo
general. Parece evidente que la cautela es la mejor
recomendacién en estetipo deintervenciones, sin que
ellosignifiquerenunciar asuinvestigacion.®

Por otro lado, la TG en células sométicas suele
ser valorada como equivalente alostrasplantesy por

TaBLA 3. Problemas éticos de la clonacién
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lo tanto como un método més de los que se estan
desarrollando para la curacion y el tratamiento de
enfermedades, como expresion del ideal terapéutico
delabusguedadel beneficio del paciente; sin embargo,
las aplicaciones de estas técnicas van mas alld en 2
factores: laposibleintervencidn paramejorar un rasgo
no patol égico en unindividuo sano, y lautilizacion de
lastécnicasdela TG en células de lalineagerminal,
donde las modificacionesrealizadas serian heredadas
por ladescendenciadel individuo en cuestion. Estas 2
vertientesdeintervencion ofrecen notabl es dificultades
en su valoracion ética®

Otro tema es la clonacion. En este caso los
beneficiosdelatécnicason muchos, el méasimportante
de los usos previsibles para los seres humanos es la
utilizacion de células madre para la produccion de
tejidos y 6rganos que pueden emplearse en tras-
plantes, sin el peligro del rechazo para el receptor;
pero generaproblemas éticos en varias direcciones.5#

- Problemasde su conocimientoy suinfluenciaenla
sociedad.

- Problemas de laaplicacion en animalesy plantas.

- Problemas de la aplicacién en seres humanos?
(tabla 3).

En resumen, la clonacion enfrenta'y se opone a
dos realidades muy ligadas ala condicién humana, y
gue por lo tanto afectan su dignidad: el patrimonio
genético de cada hombre, y la procreacion sexuada
como formahumananatural de generacion de nuevos
seres humanos.? En tal sentido, la Declaracion
Universal sobre el Genoma Humano y los Derechos
HumanosdelaUNESCO, ensu Articulo 11, establece
gue: “(...) no deben permitirse las practicas que sean
contrarias a la dignidad humana como la clonacién
con fines de reproduccion de seres humanos’.*®

Problemas del conocimiento

- Conceptos erréneos

- Insuficiente valoracién de los riesgos y objetivos de la investigacion
- Manipulacién del publico
- Creacion de falsas expectativas

Problemas de la aplicacién en plantas y animales

- Se podria imponer una cierta tirania de los especimenes clonados, que a la larga

Problemas de la aplicacion en seres humanos

- Pondria en peligro la biodiversidad del mundo animal y el propio equilibrio

ecoldgico

irfa en detrimento de la variabilidad genética
y de la adaptacion de una determinada especie

- Reduccionismo del ser humano a su genética

- Posible vulneracion de la dignidad humana
- Investigacién en embriones
- Influencia en el patrimonio genético de generaciones futuras

Fuente: Feyto GL. “Gen-ética’. Conciencia moral e ingenieria genética. En: Gomez-Heras JIMG, coord. Dignidad de la vida y manipulacién genética.

(Bioética. Ingenieria Genética. Etica Feminista. Deontologia Médica). Madrid:Biblioteca Nueva S. L.; 2002. p.120-1.
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En cuanto alaposible patente delos genes humanos,
el debate sefocaliza en torno a 2 lineas fundamentales
de pensamiento: lade aquellos que consideran el ADN
como unamol éculamas, sobre cuyas aplicaciones cabe
establecer patentes, como sobre cualquier compuesto
quimico; y lade aguellos que estén convencidos de que
el ADN esmucho més, que eslaencarnacion del codigo
de la vida, que pertenece a patrimonio comudn de la
humanidad, y sobre el cual no cabe establecer ningin
tipo de propiedad.? Laposicion delaUNESCO consiste
en afirmar que el Genoma Humano es patrimonio dela
humanidad y debe quedar excluido de cualquier tipo de
apropiacion publicao privada. >

Numerosos estudios demuestran una amplia
diversidad en los puntos de vista de | as personas en el
mundo, sobre estos temas, y esta variabilidad es,
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