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Resumen: Las implicaciones bioéticas de la genética en América Latina: se analizan las relaciones entre el poder
cientifico y los derechos humanos en las condiciones particulares de este continente. En particular, el mito de la salud
perfecta que rodea a la genética permite abusos de los derechos de las personas en sociedades poco democraticas. El
analisis de las recomendaciones de la Organizacion Mundial de la Salud para la consejeria genética y las pruebas
genéticas muestra que la bioética debe estar vigilante en su aplicacion.
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Abstract: The relations between genetics and bioethics in Latin America are analyzed through the relations between
scientific power and human rights in the particular conditions of this continent. Particularly, the myth of genetics’power
to reach perfect health is allowing abuses of human rights in poor democratic societies. The analysis of the
recommendations of the World Health Organization for genetic counseling and genetic probes shows that bioethics
must be vigilant in its applications.
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Resumo: As implicacdes bioéticas da genética na América Latina: sdo analisadas as relagdes entre o poder cientifico e
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genética permite abuso dos direitos das pessoas em sociedades pouco democraticas. A analise das recomendacdes da
Organizagdo Mundial da Saude para o Conselho Genético e as provas genéticas mostra que a bioética deve estar
vigilante na sua aplicac@o.
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Genética y Bioética en América Latina - C. Verges
Introduccion

Para hablar de las implicaciones bioéticas
de la genética en América Latina, analizaremos
las relaciones entre el poder del cientifico y los
derechos humanos en las condiciones particu-
lares de este continente, abordaremos luego el
mito del poder de la genética para lograr la sa-
lud perfecta para, finalmente, seguir con los
campos propios de la genética.

El poder cientifico y los derechos humanos

No se puede hablar de las implicaciones
bioéticas para la genética sin establecer las re-
laciones entre el poder cientifico y los derechos
de las personas. La medicina, que quiere ser
una disciplina cientifica, ha integrado los prin-
cipios cientificos del universalismo no discri-
minatorio de las leyes basadas en evidencias
(demostradas por la investigacion epidemiolo-
gica o técnica y de objetividad lograda a través
de la supuesta neutralidad de los sentimientos)
con los sujetos de la relacion clinica.

Contra esta posicion ampliamente aceptada
en Occidente, la Escuela de Frankfurt recomien-
da “pensar la técnica”, es decir, acompafiar ac-
tivamente a la invencion tecnocientifica con la
filosofia, la antropologia humanista y la socio-
logia para un proyecto mas justo y equitativo(/).
A esta posicion se suma el principio de precau-
cion (Kant, Comte, Jonas), es decir, la eleccion
de la alternativa que maximiza la satisfaccion
asociada al resultado de la peor de las hipote-
sis, siguiendo la dinamica de las prioridades y
la clarificacion permanente de las decisiones
tomando en cuenta el peso de la ambigiiedad
de la informacion cientifica(2).

Sin embargo, la medicina sigue manejando
el conocimiento especifico necesario para la
prevencion, curacion y rehabilitacion de las
enfermedades con un sesgo cientificista al mar-
gen de las humanidades. Ademas, la medicina
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se constituyd en un cuerpo de poder que pre-
tende normar todos los actos humanos relacio-
nados con la salud y la sobrevivencia de la es-
pecie humana(3). La genética tiene un rol fun-
damental e irremplazable en la eliminacion de
enfermedades incompatibles con la vida (sin-
drome cromosdmico) o que afectan severamen-
te a la calidad de la vida humana (cancer,
fibrosis quistica, enfermedades del metabolis-
mo), sin contar la posible respuesta a los anhe-
los humanos de vida eterna y de reproduccion
de si mismo. Estas razones pueden explicar la
fascinacion y el poder que ejerce la genética
sobre los individuos y sobre las sociedades, y
la pretension de utilizarla para normar aspec-
tos importantes de la vida humana.

Las investigaciones sin exclusiones a priori
han permitido los avances cientificos de la
medicina y la desaparicion de ciertas enferme-
dades (viruela) o el control de las mismas (sa-
rampion). La genética es una ciencia relativa-
mente nueva, y sus aplicaciones son mas di-
fundidas en el campo de la agricultura y gana-
deria (con los organismos genéticamente mo-
dificados) que en la medicina. A esta tltima, la
genética ha aportado una mejor comprension
de las enfermedades hereditarias y respuestas
alos problemas de enfermedades graves y trans-
plantes (con la clonacion terapéutica). Por es-
tas razones debemos reconocer la necesidad de
la investigacion cientifica, y los limites a su
progreso serian contraproducentes. Sin embar-
g0, los errores y abusos cometidos por desco-
nocimiento de las relaciones sociales y de los
derechos humanos han sensibilizado a la so-
ciedad actual que intenta fijar limites externos
alacienciay, particularmente, a la genética, ya
que es necesario definir qué es investigacion y
qué es manipulacion. A su vez, y particularmen-
te en América Latina, las religiones, apoyan-
dose en su poder moral, han procurado impo-
ner sus creencias y sus normas con posiciones
integristas y excluyentes, desconociendo las



diferentes situaciones sociales y los derechos
de los no creyentes (por ejemplo, las campaias
contra toda forma de clonacién).

En contraparte, la democratizacion continua
de las relaciones sociales, asi como la influen-
cia del modelo liberal, postulan al individuo
como valor maximo del modelo de las socie-
dades modernas. Estos valores estan simboli-
zados en el principio bioético de autonomia de
Beauchamp y Childress(4) que se inscribe en
el postulado de libertad de los derechos huma-
nos de primera generacion (Derechos Politicos,
ONU, 1948) y que, en nuestra sociedad, puede
ser reemplazado por el principio de integridad
del ser humano de Pellegrino. Por otra parte, el
avance de los derechos sexuales y reproductivos
de las mujeres, reconocidos por las Naciones
Unidas en las Conferencias del Cairo, 1984, y
de Beijing, 1995, cuestionan el poder médico
de utilizar partes o todo el cuerpo de las muje-
res sin su pleno consentimiento. Mientras tan-
to los organismos de la Naciones Unidas, asi
como los comités de bioética nacionales o
supranacionales (Europa), han elaborado reco-
mendaciones y normas para la investigacion
genética y, particularmente, para su aplicacion'.
El dialogo y la argumentacion, definidos como
“etica de la discusion” por Habermas y Appel,
son necesarios en el ambito académico y en el
publico para la elaboracion de leyes que expre-
sen el consenso de las mayorias y, a la vez, per-
mitan la resolucion de los casos individuales(5).

' World Health Organization. Proposed International
Guidelines on Ethical Issues in Medical Genetics and
Genetic Services. Report of a WHO meeting on ethical issues
in medical genetics. 1997; The United Nations Treaty on
Human Cloning. [Sitio en Internet] Disponible en http://
genetics-and-society.org/policies/international/
unitednations; World Social Forum to Address Human
Genetic Technologies [Sitio en Internet] Disponible en http:/
/www.forumsocialmundial.org.br; CIOMS. Pautas éticas
para la investigacion biomédica en seres humanos. Geneva:
CIOMS; 2002.
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cJExisten las condiciones para la discusion
sobre genética en América Latina?

El debate democratico ha tenido mas bajas
que altas en América Latina, y la discusion so-
bre las implicaciones bioéticas de la genética
puede cuestionar las estructuras de las relacio-
nes sociales y del poder politico. Sin embargo,
la globalizacion de la informacion y la sensibi-
lizacion de los medios de comunicacion han
propiciado las condiciones para la participacion
publica. El guid esta en la necesidad sentida de
la prioridad de esta discusion frente a los pro-
blemas de ética social y de acceso a los servi-
cios de salud, tan apremiantes en cada uno de
los paises latinoamericanos. El debate social
estd empanado por el desconocimiento, las po-
siciones sensacionalistas e irresponsables de los
medios de comunicacion, y por el fundamenta-
lismo de las religiones cristianas. Todavia en
las academias y sociedades médicas las instan-
cias de discusion estan frecuentemente sujetas
a las presiones de los diferentes grupos de po-
der, y el integrismo religioso se hace presente.
Por ello, las instancias actuales no pueden dic-
tar normas definitivas, sino plantear ejes tema-
ticos y consensos de minimos que tengan en
cuenta los aspectos particulares de la region
latinoamericana.

Por otra parte, las “...condiciones genéticas
médicas son conocidas por una confusion de
sinénimos, acréonimos y epénimos que
distorsionan la precision historica [...] No exis-
te un comité para una nomenclatura internacio-
nal formal”. Segtin un informe del Royal Devon
and Exeter Hospital, lo que permite la existen-
ciade 6.028 eponimos ligados a 2.451 cientifi-
cos en la base de datos de Internet(6). Esta pro-
liferacion de nombres para representar una pa-
tologia dificulta el intercambio de informacion
entre médicos y paises y agrega a la confusion
del publico.
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Los derechos humanos en salud en América
Latina

Todas las Constituciones de América Lati-
na reconocen el derecho a la salud de sus ciu-
dadanas y ciudadanos. La implementacion de
estos derechos depende del marco legal de cada
pais y de la distribucion de sus recursos econo-
micos y sociales(7), por lo que se observan
grandes desigualdades entre paises y al inte-
rior de cada uno, ya sea en cobertura de seguro
social y/o acceso a los servicios de salud. En
cuanto a la genética, el derecho a consejeria se
ve empafiado por la penalizacion del aborto en
la mayoria de los paises y por la falta de estruc-
turas sociales de apoyo para las enfermedades
genéticas discapacitantes.

Recientemente, los derechos de los enfermos
han sido reconocidos oficialmente; su aplicacion,
sin embargo, esta todavia fuertemente marcada
por las relaciones culturales y sociales de de-
pendencia y sumision al poder médico. Estas
relaciones verticales estan acentuadas por la fal-
ta general de conocimientos en salud y la de co-
nocimientos generales sobre biologia humana,
debido a lo cual las interrogantes de la genética
seran resueltas segun el sentimiento de respon-
sabilidad moral y de respeto por los derechos
humanos de los enfermos que tengan el médico
en general y el genetista en particular. La parti-
cipacion de los pacientes dependera de su acce-
so a la informacion a través de libros, revistas o
Internet, lo que limita esta categoria a la clase
media con escolaridad media o universitaria
(20% a 35% de la poblacion en América Latina,
segun la CEPAL 2000). Por lo tanto, la respon-
sabilidad de los servicios de salud en entregar
una informacion cientifica, clara y comprensi-
ble para la mayoria de las poblaciones es un ele-
mento esencial de la capacidad de decision de
los usuarios y usuarias de estos servicios; en el
campo de la genética, esta responsabilidad plan-
tea un reto frente a la ignorancia y a los mitos y
prejuicios existentes.
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El mito de la “salud”

La velocidad de los cambios tecnoldgicos y
sociales del mundo occidental actual ha traido
consigo la pérdida del tejido social historico;
la construccion de nuevas relaciones, ademas,
conlleva incertidumbres y miedos cuya carac-
teristica es su difusion rapida y masiva a través
de los medios de comunicacion. La pobreza (40
a60% de la poblacion latinoamericana) aumen-
ta la ignorancia y el miedo, y las personas bus-
can refugio en mitos y religiones que refuerzan
su desconocimiento y las margina de los apor-
tes de la ciencia.

En esta época de contradicciones, las muer-
tes accidentales a cualquier edad son toleradas,
ya que se ven como eventos no deseados pero
independientes de la voluntad de las personas
y sus familiares. Al contrario, las muertes “es-
peradas”, por enfermedad cronica y por enve-
jecimiento bioldgico, son rechazadas como
desafios al conocimiento cientifico y a las po-
sibilidades que éste ofrece. Los medios de co-
municacion son la parte visible del mito de la
salud a cambio de conductas especiales reco-
mendadas por la medicina: dietas, practicas
deportivas, sexuales, crianza de los hijos y las
hijas, entre otras practicas.(8). Los avances
cientificos y tecnologicos refuerzan este mito,
ya que cada vez mas existen diferentes posibi-
lidades para tener un cuerpo libre de enferme-
dades o completamente reparado. Las exigen-
cias de la clase media latinoamericana de tener
acceso a estas posibilidades descansan sobre
este mito del poder de la medicina de ofrecer
salud y juventud. Los términos “tercera edad”
y “cuarta edad” responden a la concepcion
aséptica de lo “politicamente correcto”, silen-
ciando las enfermedades y las necesidades di-
ferentes de la etapa de la vejez, y la muerte
como desenlace ineludible. La juventud y la
reproduccion son los opuestos a la desaparicion
fisica y al olvido. En este contexto, la medici-
na y, particularmente, la genética, deben, su-



puestamente, permitir una reproduccion “salu-
dable” segun los deseos profundos de cada per-
sona. En América Latina el avance de este fe-
nomeno depende de la velocidad de introduc-
cion de la “nueva” cultura de lo inmediato pre-
sente y de la cohesion social y cultural en cada
pais. Las categorias mas vulnerables son las que
no tienen una cultura fuertemente enraizada en
la sociedad en su conjunto.

Es bueno, entonces, recordar la funcion esen-
cial de lamedicina: reparacion de los dafios (trau-
mas, quemaduras) y de las enfermedades (aten-
cion y rehabilitacion), y sostén del proceso na-
tural de la vida (prevencion) para una calidad de
vida aceptable. La genética no escapa a las obli-
gaciones de estas funciones, aun si su rol espe-
cifico en la prevencion es, todavia, mas accesi-
ble que para la atencion y la rehabilitacion. En
ambos casos, estas funciones deben tomar en
cuenta los principios de precaucion (no
maleficencia), de respeto a la integridad de las
personas y de justicia (como equidad de acceso
a los medios para disminuir o anular los efectos
de las enfermedades genéticas).

Los campos de la genética

Desde la teoria de herencia cromosdmica de
Mendel, en 1865, la genética tiene dos campos
primordiales de accion: la investigacion y la
clinica, los cuales estan intimamente ligados.
La investigacion se ocupa particularmente de
la herencia cromosomica de las especies, de las
mutaciones de los cromosomas y de la relacion
entre los diferentes cromosomas. Desde el des-
cubrimiento del ADN en 1953, por Watson y
Crick, la genética se ha desarrollado a una ve-
locidad importante marcada por fechas, como
el primer bebé probeta en 1981, la primera clo-
nacién de un raton en 1990, y el Proyecto de
Genoma Humano en 1997. En el afio 2000 se
desarrollaban 350 proyectos de aplicacion de
la clinica(9).
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La fecundacion extrauterina y el diagndsti-
co genético preimplantacion, que permite el
analisis del genoma de un embrién entre el
momento de la fecundacion in vitro y el de la
implantacion in utero (7° dia), asi como el mé-
todo de amplificacion de ADN, han permitido
aplicar los conocimientos genéticos a la clini-
ca: diagnostico de la mutacion presente en uno
de los padres, no ligada al sexo y responsable
de una enfermedad monogenética, como la
fibrosis quistica; diagndstico de las mutacio-
nes responsables de ciertos canceres. Pero las
terapias genéticas de algunas enfermedades tie-
nen todavia pocos resultados y son controver-
siales: al inicio de 1990, la terapia génica pare-
ci6 abrir la esperanza de una mejoria de la cali-
dad de vida y de su prolongacion para las per-
sonas con enfermedades genéticamente deter-
minadas (como los canceres), ya que los cien-
tificos podian insertar genes saludables en los
cromosomas de las personas enfermas®. Sin
embargo, la muerte del joven Jesse Gelsinger —
en Estados Unidos— por participar en una in-
vestigacion genética clinica, sacudi6 a la co-
munidad cientifica®; actualmente, las investi-
gaciones son experimentales y bajo fuerte con-
trol.

Pero estos descubrimientos, fracasos y difi-
cultades han enriquecido el debate filoséfico
sobre la busqueda de la esencia del ser humano
a pesar de la tirania de la tecnologia(3) y del
uso autoritario del conocimiento cientifico. La
comercializacion de la tecnologia médica, que
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Gene therapy. [Sitio en Internet] Disponible en www.pbs.org/
saf/1202/features/genetherapy.htm; Human Genome Project.
[Sitio en Internet] Disponible en www.ornl.gov/hgmis/
medicine/genetherapy.html; The Genetic Interest Group
[Sitio en Internet] Disponible en www.gig.org.uk/; Gene
Therapy Advisory Committee. [Sitio en Internet] Disponible
en www.doh.gov.uk/genetics/gtac/index.htm; European
Society of Gene Therapy. [Sitio en Internet] Disponible en
www.esgt.org/

3 Jesse Gelsinger. [Sitio en Internet] Disponible en
wWww.cancer-coverup.com/cancer-horror-stories/jesse-
gelsinger-02.html; www.humangenetherapy.com/french/
history/biotech.pdf
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preside el desarrollo de la ciencia en general y
de la genética en particular en lugar de ponerse
al servicio del ser humano, es materia recurrente
en las criticas que abogan por una ciencia mas
humana.

La consejeria genética

La dificultad o la imposibilidad de acceder
a las pruebas genéticas en América Latina for-
ma parte del problema general de acceso a los
recursos de salud, mas atn cuando no se consi-
deran como una necesidad que amerite integrar-
las a los paquetes basicos de salud propuestos
por las reformas estructurales del sector publi-
co. Para el grupo social que si puede acceder a
las pruebas genéticas, ;como se da la informa-
cion sobre las enfermedades incurables y no
prevenibles? ;Y a qué da derecho esta infor-
macion?

Las recomendaciones de la Organizacion
Mundial de la Salud para la asesoria genética a
pacientes y familiares (1997) son las siguien-
tes(d):

1. “Informaciéon completa, cuidadosa, impar-
cial y neutral (excepto si existe un tratamien-
to accesible), en un lenguaje claro que los
consultantes puedan entender. Esta informa-
cion debe incluir todos los resultados, in-
clusive los resultados ambiguos y los que
el(la) asesor(a) genético(a) no considere re-
levantes, sin informar los resultados sin re-
lacion con la salud, como la no paternidad o
el sexo del feto”. La realidad muestra que
esta primera recomendacion choca con los
prejuicios y las creencias religiosas de
los(las) médicos(as) que, frecuentemente,
presentan la informacion que estiman nece-
saria para la toma de decision de los padres
y que corresponde a su propia vision.

2. “Aceptar las decisiones que tomen los(las)
consultantes”. En el sistema vertical de las
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relaciones clinicas que se da en la mayoria
de nuestros paises, reforzado por los prejui-
cios paternalistas, étnicos y de clases socia-
les, esta posicion de respeto por la decision
de los consultantes es excepcional. Frecuen-
temente, el personal de salud trata de influen-
ciar las decisiones hacia lo que considera lo
mejor para el(la) consultante y su familia.

“Comunicar que el deber ético del médico
es decir a los familiares que pueden tener
un riesgo genético al mismo tiempo que
debe respetar la decision de las personas y
de las familias de no conocer la informa-
cion genética y los resultados de los estu-
dios, excepto cuando se trate de pruebas para
enfermedades tratables en recién nacidos y
nifios”. La aparente contradiccion entre el
deber ético de informacion y el respeto por
la decision de no conocer de la familia pue-
de crear un dilema importante para el(la)
médico(a), si no tiene conocimientos sobre
bioética que le preparen para entender las
razones de algunas familias para rechazar
la informacion; y esta formacion es todavia
incipiente en América Latina, como en mu-
chos paises del mundo. Las condiciones de
trabajo en los servicios publicos amenazan
a la confidencialidad y agravan el dilema
médico. Por su parte, la familia enfrenta el
problema de acceso a los recursos para tra-
tar a su recién nacido.

“Preservar la integridad de la familia e in-
formar sobre la importancia de revelar su
estado de portador(a) al conyuge o pareja,
si es que desea procrear, y comentarles acer-
ca de los posibles efectos dafiinos de esa
revelacion sobre el matrimonio”. A pesar de
los avances en los derechos de las mujeres
con la integracion de los acuerdos de Beijing
(1995), en las leyes de la mayoria de los
paises de América Latina el machismo si-
gue marcando las relaciones de pareja. En



general, la mujer es receptora de la infor-
macion porque el machismo disminuye la
participacion de los hombres en la salud. Al
recibir las informaciones negativas, la mu-
jer se encuentra sola para digerirlas y en-
frentar sus sentimientos de angustia y de
culpabilidad para, luego, transmitirlas al res-
to de la familia. Este sufrimiento psicologi-
co se ve agravado por la ausencia de solu-
ciones que no sean el aborto en paises en
los cuales éste es penalizado legal y moral-
mente; asi es que la informacion genética,
en el contexto de los paises latinoamerica-
nos, en lugar de ser una informacién
liberadora que permita a la mujer y a la pa-
reja decidir interrumpir un embarazo de un
producto no viable o muy enfermo, aumen-
ta las contradicciones de las mujeres con la
sociedad actual.

Para los hombres, la aceptacion de llevar, €l
mismo o su pareja, un potencial genético que
puede transmitir una enfermedad o un defec-
to es dificilmente soportable, puesto que son
reconocidos, socialmente, como procreado-
res. A menudo, hay ruptura de la pareja con
abandono de la mujer y ruptura de su intimi-
dad biologica al quedar, publicamente, como
la culpable de la ausencia o del defecto de la
descendencia, lo que crea una situacion ex-
tremadamente delicada para las mujeres
cuando se enteran de estas noticias. La posi-
bilidad de fertilizacion extrauterina esta re-
servada a las mas preparadas cultural y eco-
némicamente. Este punto es uno de los mas
dificiles de resolver por parte de los médicos
si no se apoyan en un equipo de salud con
enfermeras, asistentes sociales, psicologos y
grupos de la comunidad. La tltima decision
del CCNE*, en Francia (Le Monde, 2 de oc-
tubre de 2003), considera que “...una perso-
na informada de que es portadora de una ano-

Comité Consultatif National d Ethique pour les sciences de
la vie et de la santé.
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malia genética no debe ser sancionada por la
ley si no transmite esta informacion a su fa-
milia. Igualmente, el médico no puede ser
obligado a dar esta informacion a las perso-
nas que podrian beneficiarse de ella. La re-
velacion de ser portador(a) de una mutacion
genética o de una anomalia cromosdmica
puede ser traumatica, pero también culpabi-
lizadora o humilladora”. El CCNE conside-
ra que cualquier trasgresion del principio del
secreto médico puede traer consigo un efec-
to negativo para el tamiz genético ya que
“...]as personas podrian sentirse amenazadas
por una divulgacion de elementos de su inti-
midad bioldgica...” y no puede haber equi-
valencia con la declaracion obligatoria de las
enfermedades infecciosas: “...el interés del
grupo no puede ser defendido con sanciones
penales para la persona o el médico.” Esta
posicion, jpuede ser viable en América Lati-
na si tomamos en cuenta las consideraciones
anteriores?

“Proteger la privacidad de los individuos y
las familias de intrusiones injustificadas por
parte de empleadores, aseguradoras y escue-
las, e informar a las personas y a las fami-
lias acerca del posible mal uso de la infor-
macion genética por parte de terceros”.
(Como hacer compatibles estas recomenda-
ciones con las anteriores en el sistema de
salud publico o de seguro social, y frente a
la necesidad de integrar una estructura so-
cial comunitaria y solidaria? Es un dilema
que amerita un debate social profundo so-
bre un tipo de sociedad que respete los de-
rechos humanos individuales al mismo tiem-
po que rescate los valores de solidaridad y
cohesion de las sociedades campesinas in-
digenas. Algunas sociedades médicas de
Jap6n consideran que los padres pueden en-

Le Comité d’éthique hostile a I’obligation d’informer la
famille d’un risque génétique. Le Monde, 2.10.03.
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tregar, voluntariamente, a las escuelas la in-
formacion genética de sus hijos(as) si nece-
sitan algunos tratamientos o cuidados espe-
ciales para su patologia(70). Por su parte, la
Academia Americana de Pediatria reco-
mienda que las pruebas genéticas para con-
diciones que se inicien en la edad adulta
deben ser diferidas hasta que los(las) ado-
lescentes desarrollen una madurez que les
capacite para decidir sobre su cuerpo, y no
apoya este tamiz en la nifiez(1]). Cada so-
ciedad debe llegar a un consenso minimo
que respete los derechos de la nifiez a la in-
tegridad de su persona y, al mismo tiempo,
le permita hacer uso de los recursos necesa-
rios para lograr y mantener la calidad de vida
que desea.

6. “Juzgar en qué momento el(la) consultante
esta listo(a) para recibir la informacion con
el fin de evitar producir un dafio grave psi-
coldgico o social”. La ausencia de médico
familiar en la mayoria de los paises y los
contactos escasos entre los proveedores y
los usuarios de los servicios de salud difi-
cultan este juicio y propician situaciones
traumaticas.

El diagnéstico prenatal

El diagnostico prenatal brinda informacio-
nes sobre el estado de salud del feto para deci-
dir continuar o interrumpir el embarazo si se
detecta anormalidad fetal. La Organizacion
Mundial de la Salud (1997) diseii¢ algunos li-
neamientos(s):

1. “Debe estar disponible para aquellos con
mayor necesidad médica, sin importar la ca-
pacidad de pago u otras consideraciones, lo
mismo que otros servicios de genética. Debe
estar disponible independientemente de la
opinién de la pareja respecto del aborto. En
ocasiones resulta util para que los padres
preparen el recibimiento de un nifio con al-

162

guna anormalidad”. Las restricciones de los
presupuestos de salud en las politicas eco-
némicas actuales, el aumento de la pobre-
za, la penalizacion del aborto, las escasas
estructuras de apoyo contradicen esta pri-
mera recomendacion en la mayoria de nues-
tros paises.

“Es voluntario...” [y] “Debe ser precedido
y seguido por asesoramiento genético”. Las
interrogantes presentadas para el asesora-
miento genético son validas para estas dos
recomendaciones, pero deben considerarse
como una meta de excelencia de la atencion
médica en el campo de la genética.

“Debe realizarse s6lo por razones relevan-
tes para la salud del feto o la madre y no es
aceptable para la seleccion de sexo, excep-
to en caso de enfermedades ligadas al
cromosoma X, ni para pruebas de paterni-
dad, excepto en caso de violacién o inces-
to”. La realidad ensefia que, aun en los em-
barazos sin complicaciones, las parejas quie-
ren conocer el sexo del feto para preparar el
recibimiento y que forma parte del ritual
social alrededor del nacimiento; no se ha
visto que este conocimiento implique un
sesgo a favor o en contra de un sexo parti-
cular en América Latina, por lo que esta re-
comendacion debe ser matizada y adaptada
a cada caso. Por otra parte, la paternidad
irresponsable imperante en varios paises de
Centroamérica ha llevado a los gobiernos a
promover leyes que permitan a la madres
inscribir a sus hijos(as) bajo su paternidad
(Costa Rica, 1999, Panama, 2001). Estas
leyes responden a una necesidad social de
respeto a los derechos de las mujeres y de la
nifiez, pero favorecen la negacion de la res-
ponsabilidad auténoma de los participantes
de esta relacion sin educacion previa de la
pareja.



4. “Ladecision de la mujer o la pareja de abor-
tar o continuar el embarazo de un feto afec-
tado debe ser respetada y protegida en el
marco de la familia, las leyes, la culturay la
estructura social del pais. La pareja y no el
profesional es la encargada de tomar la de-
cision”. Esta formulacion ambigua de la re-
comendacion refleja las diferentes leyes de
aborto en los paises latinoamericanos y hace
recaer sobre la pareja la entera responsabi-
lidad de su decision. Esta posicion se am-
para en el respeto de la autonomia de la pa-
rejay de la neutralidad de los profesionales
de la medicina; no obstante, las trabas bu-
rocraticas que imponen las leyes de aborto,
las convicciones religiosas de muchos mé-
dicos en su contra, y el trauma psicoldgico
de esta decision para la pareja resultan, fre-
cuentemente, en la continuacion de un em-
barazo ya no deseado o en aborto séptico.

Tamiz genético y pruebas genéticas

El tamiz genético es una clase de pruebas
que se realiza en personas aparentemente sa-
nas, con el propdsito de identificar el riesgo para
desarrollar una enfermedad, como la fenilceto-
nuria, o un sindrome. Las recomendaciones de
la Organizacion Mundial de 1a Salud (1997) son
las siguientes(35):

1. “Son voluntarias. En los recién nacidos sélo
son obligatorias si el tratamiento les benefi-
cia.

2. Son precedidas por la informacion adecua-
da sobre sus propositos, posibles resultados
y probables opciones.

3. Se realizan después de notificarselo a la
poblacion, si constituyen estudios epidemio-
logicos anonimos™.

Por el costo de estas pruebas y la falta de
registros epidemioldgicos sobre este tipo de
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enfermedades, el tamiz se emplea poco en la
mayoria de nuestros paises. Aun cuando el ta-
miz de enfermedades prevalentes, como la ane-
mia falciforme, cuenta con el apoyo de los(las)
pediatras, las variaciones de las politicas de
salud, que designan los presupuestos, influyen
negativamente sobre la sostenibilidad de estos
programas (Panama). Otro problema es la falta
de estudios sobre la prevalencia de las enfer-
medades genéticas en cada uno de los paises
latinoamericanos y sobre su costo, por lo que
el debate bioético no tiene los datos objetivos
en este campo para proponer elementos para la
justicia.

A su vez, los avances tecnologicos y su ra-
pida comercializacion presentan nuevos proble-
mas, denunciados por la United Kingdom's
Human Genetics Commission en un informe al
gobierno inglés: “La genética moderna no debe
ser mal usada comercialmente. La informacion
del publico es vital y una manera adecuada de
ayudar a las personas a decidir cuales pruebas
genéticas son utiles para ellas es darles las ar-
mas de los hechos”. El informe recomienda que
las pruebas estén bajo reglamentacion para
asegurar su calidad y su conformidad a los pro-
positos que dicen perseguir; ademas, se debe
desalentar su uso doméstico y, al contrario, de-
sarrollar servicios de atencion genética que per-
mitan el acceso a cualquier prueba genética
clinicamente relevante y util(72).

La globalizacién de los conocimientos y
modas, y la apertura de los mercados sin regla-
mentaciones locales dejan entrever nuevos pro-
blemas sobre los cuales las sociedades latinoa-
mericanas y los comités de bioética deben re-
flexionar.

Lainvestigacion en genéticay el consentimiento
informado

Lainvestigacion en seres humanos debe rea-
lizarse sobre la base de una informacion com-
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pleta, veraz y clara que permita la participa-
cion libre, voluntaria y responsabilizada de las
personas involucradas. La investigacion en ge-
nética no difiere de la investigacion en gene-
ral. Sobre la base de las normas bioéticas de la
investigacion, la Organizacidon Mundial de la
Salud (1997) defini6 los puntos necesarios para
un consentimiento verdaderamente informado,
y en los cuales el ultimo item es especifico para
la genética(5):

—

. “Proposito y naturaleza del estudio.

2. Razones de la invitacion a participar y cons-
tancia de que la colaboracion es voluntaria.

3. Procedimientos programados.
4. Riesgos e incomodidades de las pruebas.

5. Confidencialidad de los datos de identifica-
cion del(de la) participante.

6. Nombre del(de la) investigador(a) para pre-
guntas y aclaraciones.

7. Derecho a dejar el estudio en cualquier mo-
mento.

8. Derecho de la persona o de la familia a se-
guir recibiendo la atenciéon médica aunque
abandone el estudio.

9. Posibles beneficios para otras personas y
para la ciencia.

10. Inseguridad de los resultados de las prue-
bas y asesoramiento genético.”

La historia reciente ha dejado recuerdos
amargos en la poblacion indigena con investi-
gaciones que no respetaron estos principios®.
Pero la vigilancia de los grupos sociales orga-

¢ Cecchetto S. Patentar Indios. Genética, dominacién e

identidad cultural en el sur argentino-chileno. [Sitio en
Internet] Disponible en www.bioetica.org
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nizados y la formacién de comités de ética de
la investigacion en las diferentes universidades
y en el &mbito nacional deben corregir y mejo-
rar las deficiencias existentes.

Las manipulaciones de la genética

Nos centraremos en los afios recientes y en
problemas que pueden reproducirse en Améri-
ca Latina. Asi, la genética ha cuestionado la
clasificacion racial en medicina y en la investi-
gacion biomédica en Estados Unidos(73). Esta
preocupacion responde al hecho historico de
discriminacion racial, aunque los epidemiolo-
gos y otros cientificos estadounidenses consi-
deran que esta clasificacion es 1util para emitir
hipotesis sobre los factores de riesgo genético
y ambiental, porque hace hincapi¢ sobre la re-
gion geografica del origen ancestral de un gru-
po particular y que, histéricamente, las parti-
cularidades genéticas han sido determinadas por
la geografia(74). Los adversarios de la clasifi-
cacion racial no niegan las diferencias y parti-
cularidades entre un grupo y otro, pero consi-
deran que los factores socioecondémicos tienen
mas importancia para la incidencia y el pro-
noéstico de las enfermedades genéticas, como
la diabetes mellitus tipo 2(15). Para América
Latina, donde el racismo estd subyacente en
todos los paises —a pesar del mestizaje—, esta
clasificacion trae consigo mas peligros que be-
neficios.

El otro peligro para la genética es la con-
cepcion neoliberal de que todo producto tiene
un valor comercial. Estos conceptos no son
particulares de la genética, pero, en este caso,
se trata del cuerpo humano o de sus partes: la
existencia de venta y trafico de 6rganos para
transplantes debe poner en alerta sobre las con-
secuencias de estas ideas. La solicitud de pa-
tentes sobre el patrimonio genémico o sobre
secuencias de ADN (Venter y el National
Institute of Health, 1991; Directiva del Conce-



jo de Ministros de la Union Europea, 1998) ha
encontrado la resistencia de los grupos organi-
zados de la sociedad civil (coalicidén de ochen-
ta religiones diferentes, 1995; coalicion de fe-
ministas de setenta paises, 1996), que llevo a
la Declaracion Universal sobre el Genoma
Humano y los Derechos Humanos, de la
UNESCO en 1997(16) y a la declaraciéon de
condena de patentes de genes por los dirigen-
tes del G8, més Brasil, China, México y la In-
dia, en 2000. Sin embargo, la Comisién Euro-
pea ha emitido una ley que permite patentar las
invenciones biotecnoldgicas desde el 30 de ju-
lio de 20007. Esta ley excluye: las patentes so-
bre las secuencias de DNA sin funcién clara-
mente identificada, la clonacion humana o la
modificacion de la identidad genética, el uso
de embriones humanos para propoésitos indus-
triales y los procesos para modificar la identi-
dad genética de los animales sin beneficios
médicos sustanciales. Pero su propia existen-
cia permite considerar que el patrimonio
genético depende de las leyes del mercado y
no de la bioética y de los principios de salud
contenidos en los Derechos Humanos®.

JQuién tiene derecho sobre las células madres?

Las células madres son células “adultas”
(ES) cultivadas in vitro o derivan de células
germinales de fetos abortados a la 8* semana
(EG). En ambos casos fueron donadas por una
persona o pareja, con consentimiento, para la
investigacion presentada por el(la) médico(a)
a cargo; a su vez este médico considera que

7 European Commission. [Sitio en Internet] Disponible en
http://europa.eu.int/comm/index_en.htm; EuropaBio, the
European Association for Bioindustries. [Sitio en Internet]
Disponible en http://www.europabio.org/pages/index.asp;
European commission: Biotechnological inventions. [Sitio
en Internet] Disponible en http://europa.eu.int/comm/
internal_market/en/indrop/invent/ind ex.htm.

8 US Patent and Trademark Office. [Sitio en Internet]
Disponible en http://www.uspto.gov/; Nuffield Council on
Bioethics. [Sitio en Internet] Disponible en http://
www.nuffieldbioethics.org/home/
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representa el derecho de la genética a buscar
respuestas para la generacion actual y futura;
pero los grupos que financian la investigacion
reclaman el derecho de propiedad segun las le-
yes del derecho comercial. La validez de los
argumentos de cada uno refleja la complejidad
del problema en la sociedad actual; hay una
multiplicidad de actores y contradiccion entre
el fundamentalismo neoliberal y los Derechos
Humanos, lo que resulta en la ausencia de con-
senso y de legislacion sobre el particular. La
situacion no es nueva, ya que se ha dado con
los transplantes de 6rganos, pero ella es ejem-
plar porque refleja todas las ambigiiedades, pre-
juicios y contradicciones de la sociedad con la
genética. ;Como resolverlas en sociedades con
desigualdades tan grandes que impiden el dia-
logo democratico? ;Qué pasa cuando los Esta-
dos pierden autonomia y autoridad moral que
les permita fungir como arbitros? A estas pre-
guntas se suman otras: ;Qué tipo de células ma-
dres utilizar? ;Qué permite la legislacion na-
cional? Todas estas interrogantes abren el de-
bate sobre el embrién como persona, la auto-
nomia, la integridad, la no maleficencia, la jus-
ticia y los derechos humanos, en una cadena
que refleja la utopia de una sociedad justa y
ética.

Conclusion

La genética, por su novedad y la intima re-
lacion entre las incertidumbres de la investiga-
ciony la clinica, plantea multiples interrogantes
que solo podran ser resueltas con los avances
del conocimiento, acompaiiados por el debate
democratico sobre el tipo de sociedad a la cual
aspiramos para nosotros y las generaciones fu-
turas.
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