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DESAFIOS ETICOS EN INVESTIGACION GENOMICA'Y
BIOTECNOLOGIA. VEINTE ANOS DE ACTA BIOETHICA

Eduardo Rodriguez Yunta'

Resumen: El presente articulo es una revision de las reflexiones éticas sobre temas de genética y manipulacién genética que se
han publicado en 20 afos de Acta Bioethica. Se identifican los siguientes temas relevantes en el didlogo bioético: evaluacién de
riesgos, inequidad, pérdida de la biodiversidad, eugenesia, definir los limites entre natural y artificial, didlogo entre detractores
y promotores de la biotecnologfa, desafios en el cuidado de la salud, manejo de la informacién y confidencialidad. Se concluye
que la bioética puede actuar como intermediaria entre los diversos interlocutores ante los problemas que se suscitan al aplicar la
tecnologia a la vida, permitiendo reconocer y llegar a consensos para enfrentar con responsabilidad las diferencias en temas de
equidad, autonomia y el balance entre riesgos y beneficios. Las reflexiones en Acta Bioethica sobre genémica son similares a las
de otras revistas, solo que el énfasis es en la regién latinoamericana. En veinte afios de reflexion, los desafios siguen siendo los
mismos, aunque el énfasis estd cambiando de la prevencién y rechazo en cuanto a los riesgos de la modificacion genética, a la
regulacién de la tecnologia de ingenieria genética, que va perfecciondndose cada vez mds. En cuanto a los beneficios, la medicina
gendmica siempre ha generado mds expectativas que realidades, sin lograr demostrar eficacia en ensayos clinicos. Con las nuevas
técnicas de edicidn gendmica, se amplian ain mds las expectativas de mejores intervenciones, pero aumenta la preocupacién de
que se realicen modificaciones genéticas sin finalidad terapéutica, afectando al equilibrio social y ecolégico.
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Ethical challenges present in genomic research and biotechnology. Twenty years of Acta Bioethica

Abstract: This article reviews ethical reflections about genetic research and genetic manipulation published in 20 years of Acta
Bioethica. The following relevant topics are identified in bioethics dialogue: risks evaluation, inequity, loss of biodiversity, eugen-
ics, definition of limits between artificial and natural, dialogue between detractors and promoters of biotechnology, challenges in
health care, information and confidentiality management. Reflections consider that bioethics can act as mediator among diverse
stakeholders affronting the problems that arise when applying technology to life, allowing to recognize and to reach consensus
for solving differences in equity, autonomy and the balance of risks and benefices. The reflections in Acta Bioethica are similar
to those of other journals, but with emphasis in the Latin American region. In twenty years of reflection, the challenges are
similar, but the emphasis is changing from preventing to the avoidance of actual risks of genetic modifications, which demands
regulation of genetic engineering, taking into account that it is more effective than before. Among the benefits, genomic medicine
has always generated more expectations than actual therapy with problems in demonstrating efficacy in clinical trials. With the
new technique of genomic edition, there are even more expectations for enhancing therapeutic approaches, but worries increase
about using genetic modifications without therapeutic aim and interventions that affect the social and ecological equilibrium.
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Desafios éticos na pesquisa genoémica e biotecnolégica. Vinte anos de Acta Bioethica

Resumo: O presente artigo ¢ uma revisio das reflexdes éticas sobre temas de genética e manipulagio genética que foram publicadas
em 20 anos de Acta Bioethica. Os seguintes temas de importincia para o didlogo bioético foram identificados: avaliagio de riscos,
inequidade, perda da biodiversidade, eugenia, definir os limites entre natural e artificial, didlogo entre opositores e defensores da
biotecnologia, desafios em cuidados 4 satide, manejo da informagio e confidencialidade. Concluiu-se que a bioética pode atuar
como intermediaria entre os diversos interlocutores ante os problemas que aparecem ao aplicar a tecnologia a vida, permitindo
reconhecer e alcangar consensos para enfrentar com responsabilidade as diferencas em temas de equidade e autonomia, e o
equilibrio entre riscos e beneficios. As reflexées na Acta Bioethica sobre gendémica sao similares as de outras revistas, mas com
énfase na regido latino-americana. Em vinte anos de reflexdo, os desafios seguem sendo os mesmos, ainda que a énfase esteja
mudando da prevencio e repudio quanto aos riscos da modificagio genética, a regulacio da tecnologia de engenharia genética,
que se aperfeicoa cada vez mais. Quanto aos beneficios, a medicina gendmica sempre gerou mais expectativas que realidades,
sem conseguir demonstrar eficdcia em ensaios clinicos. Com as novas técnicas de edi¢io genémica, ampliam-se ainda mais as
expectativas de melhores intervengoes, mas aumenta a preocupagao de que se realizem modificagoes genéticas sem finalidade
terapéutica, afetando o equilibrio social e ecoldgico.

Palavras chave: genética, biotecnologia, bioética, modificagdes genéticas
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Introduccién

La manipulacién genética consiste en la aplica-
cién de técnicas dirigidas a modificar el caudal
hereditario de alguna especie, con fines variables,
desde la superacién de enfermedades de origen
genético (terapia genética) a la mejoria de caracte-
risticas propias de la especie o con finalidad expe-
rimental o industrial (conseguir un individuo con
caracteristicas no existentes hasta ese momento).
El hecho de poder modificar el acervo genético
genera numerosas expectativas, como mejorar la
produccién de alimentos; en agricultura, mejorar
la resistencia a plagas, enfermedades y adapta-
cién a condiciones ambientales adversas; posibi-
lidad de nuevas terapias y efectividad de vacunas;
mejorar los trasplantes de érganos o poder usar
fidrmacos individualizados sin efectos colaterales
o con efectividad controlada. La farmacogenética
permite identificar secuencias génicas y productos
génicos asociados con enfermedades, que pueden
actuar como sefales para la actuacién de férma-
cos y también identificar los perfiles genéticos
asociados con efectos secundarios o adversos de
la medicina(7). El descubrimiento de las varian-
tes genéticas de los individuos que influyen en el
efecto de los fdrmacos, permite el desarrollo de
nuevos procedimientos diagnésticos y produc-
tos terapéuticos que se prescriben selectivamen-
te a los pacientes, con garantias de seguridad y
efectividad. También, el conocimiento sobre el
genoma, tanto en el ser humano como en todo
ser viviente, afecta la forma de plantearse el ser
humano filoséficamente y a nivel de creencias en
relacién con la Naturaleza(2).

La posibilidad de generar modificaciones genéti-
cas con aplicacién industrial ha generado un gran
interés en la comercializacién de productos, pro-
tegiéndose las modificaciones con patentes, que
otorgan el derecho exclusivo de comercializacién
por 20 afos. Las empresas que tienen la tecnolo-
gia se hallan en ventaja para la obtencién de pa-
tentes, ademds de contar con los recursos para in-
vertir en innovacién. La biotecnologia puede ser
una fuente de desarrollo, pero muchos paises se
encuentran en desventaja. A pesar de ello, existen
numerosas iniciativas para el desarrollo de capaci-
dades de biotecnologia en paises en desarrollo(3).

Por otra parte, preocupa que, debido al uso de la
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biotecnologia, sea posible la manipulacién gené-
tica dirigida, entregando al ser humano un poder
que puede afectar a los organismos vivos, alterdn-
dolos irreversiblemente(4).

Seres vivos y tecnologia

El creciente proceso de globalizacién ha encon-
trado en la biotecnologia un aliado para la trans-
formacién econémica y social. Se considera que
existe un sistema tecnoldgico siempre que alguien
transforma intencionalmente un objeto concreto
bajo un conjunto de creencias, conocimientos y
valores(5). En la evaluacién del sistema tecnolégi-
co y sus resultados pueden chocar sistemas de va-
lores e intereses. Cuando el objeto es un ser vivo,
hay que tener en cuenta que éste también posee
intencionalidad y que puede ofrecer resistencia
o quedar afectado por la transformacién. El uso
de la tecnologia en seres vivos produce numero-
sos conflictos, al chocar creencias y valores entre
diferentes grupos sociales, como los ecologistas,
los cientificos, los empresarios, agricultores, gana-
deros, el ciudadano comun e incluso el ser vivo
objeto de transformacién.

Se aduce la necesidad de que el Derecho, en re-
lacién al genoma humano y la biotecnologia con
seres vivos, evolucione desde normas juridicas no
obligatorias a normas con caracter obligatorio,
respaldadas por sanciones con valores que deben
respetarse, como la responsabilidad para con las
futuras generaciones, la proteccién de la identi-
dad del ser humano o el reconocimiento de la di-

versidad bioldgica(6).

Problemas éticos por el uso de la modificacién
genéticay la biotecnologia

Evaluacién de riesgos

Desde el inicio de la biotecnologfa, ha habi-
do preocupacién por el uso de la tecnologia del
ADN recombinante en seres vivos y respecto de
cémo medir el riesgo que implica. Ya en 1975,
en la conferencia de Asilomar, hubo una morato-
ria, porque se consideraba peligroso trabajar con
secuencias de ADN: habia que hacerlo en lugares
confinados por desconocimiento de su efecto en
los sistemas ecoldgicos(7).
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El andlisis de riesgo consta de tres elementos(8):

a) evaluacion de riesgo, identificando los peligros
potenciales y reales;

b) gestién de riesgo, estableciendo las medidas
para minimizar o eliminar riesgos;

¢) comunicacién de riesgo hacia el pablico, espe-
cificando que proviene de un organismo genética-
mente modificado.

Los organismos genéticamente modificados ac-
tian con independencia del ser humano una vez
generados, con propiedades nuevas no seleccio-
nadas por la naturaleza, lo que puede provocar
situaciones de nocividad ambiental, contamina-
cién genética y alteracién de ecosistemas(4).

La informacién y el conocimiento para la iden-
tificacién, estimacién y gestién de un riesgo, de-
pende del contexto y de los fines, intereses y valo-
res de quién los evalta, por lo que constituye un
desafio ético sujeto a diferencias entre los grupos
sociales(5). La evaluacién de riesgo no debe ser
solo cuestidn de expertos y no depende solamente
de un cdlculo de probabilidades por experiencias
pasadas. La percepcién y evaluacién del riesgo se
basa en un sistema de valores que varia en funcién
de quienes hacen la evaluacién(5).

Inequidad

La biotecnologfa estd ahondando las diferencias
entre paises, entre los paises y empresas produc-
toras de tecnologia, y al interior de los paises que
aportan la materia prima pero carecen de infraes-
tructura tecnolédgica. Por lo general, el conoci-
miento tecnoldgico se desarrolla en los paises ya
desarrollados, el cual se encuentra altamente pro-
tegido y no existe una transferencia real(4). Esta
asimetria se profundiza por el impacto econdémi-
co que produce en las diferencias entre paises. La
biotecnologia nacié con la promesa de disminuir
el hambre en el mundo, pero la verdadera causa
del hambre es la desigualdad y situaciones de co-
rrupcién que no se resuelven con un aumento en
la productividad(9). Por otra parte, la biotecno-
logia trata a la naturaleza y los seres vivos como
una mercancia y hace a agricultores y ganaderos
dependientes de empresas(9). En agricultura, las
empresas obligan a los agricultores a comprar se-
millas e insumos y les prohiben guardar, compar-
tir o vender las semillas.

Pérdida de biodiversidad

La biotecnologia utiliza como materia prima para
su desarrollo a la biodiversidad genética(4). La
biodiversidad se define como la variabilidad de
organismos vivos de cualquier fuente, incluidos,
entre otros, los ecosistemas terrestres y acudticos,
y los complejos ecoldgicos de los que forman par-
te; comprende la diversidad dentro de cada espe-
cie, entre las especies y de los ecosistemas(70). Es
necesario asumir la biodiversidad como un siste-
ma autorregulado, con el que el ser humano in-
teractda y del que es también parte(4). Es el ser
humano el que puede afectar el equilibrio de este
sistema en su mayor parte. Una de las mayores
preocupaciones es la creciente desforestacién por
la demanda de productividad y de utilizar tierras
dedicadas al cultivo para alimentar la humanidad.
Por otra parte, Latinoamérica es la mayor regién
en biodiversidad del planeta (40%), por lo que se
necesita para ella mayor proteccién(71). Sin em-
bargo, la riqueza en biodiversidad proporciona a
la regién pocos beneficios, los beneficios més bien
caen en manos de empresas biotecnoldgicas y far-
macoldgicas de capital extranjero, que patentan
secuencias, seres vivos y farmacos, mientras que
los paises latinoamericanos acttian mds bien como
consumidores, siendo el nimero de patentes muy
bajo(712). La tendencia de la biotecnologia es for-
mar mercados internacionales de semillas unifor-
mes, afectando las posibilidades de conservacién
y mantenimiento de la diversidad genética a nivel
local(9). Los cultivos transgénicos por lo general
favorecen monocultivos caracterizados por la ho-
mogeneidad genética, lo cual les hace mds vulne-
rables al estrés bidtico y abidtico(13).

La diversidad genética, que antes era propiedad
de nadie, ahora se ha privatizado por medio de la

propiedad intelectual (4).
Posibilidad de eugenesia

La eugenesia se refiere a mejorar las caracteristicas
humanas por seleccién de caracteres hereditarios
considerados deseables, y la eliminacién de los
considerados indeseables. La idea de “eugenesia”
ha estado presente desde la antigiiedad. A lo largo
de la historia se ha manifestado en mejorar la raza
y eliminar enfermedades y genes defectuosos y ca-
racteristicas sociales indeseables. Bajo la ideologfa
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de la eugenesia subyace la idea de que es posi-
ble perfeccionar al ser humano, que existen seres
humanos de menor categoria y que el progreso
social se asocia a la perfeccién bioldgica y psico-
16gica(14). Las ideas eugenésicas parten del ideal
de perfeccionamiento del ser humano mediante
la ingenierfa genética como algo beneficioso para
el ser humano, y la generacién de una nueva hu-
manidad o posthumanidad, pero se critica que no
existe conexién entre mejorar las capacidades y el
bienestar(75).

Hoy, la posibilidad de manipular el genoma abre
la puerta a una nueva forma de eugenesia, al ser
posible mejorar todo tipo de caracteristicas, en
forma idealista y de acuerdo con decisiones in-
dividuales por voluntad de consumidores de la
tecnologia. Por otra parte, existiendo presién so-
cial de eliminar a los fetos con anomalias(76,17).
Ante esta posibilidad, la pregunta es si resulta
éticamente deseable perfeccionar el ser huma-
no y cudles son los limites. Ademds, conduce a
la falta de proteccién del feto y del embrién. La
seleccién de embriones en procedimientos de fe-
cundacién in vitro permite elegir el embrién con
la informacién genética deseada por los progeni-
tores, pero estas practicas cuestionan la dignidad
humana(78). La aceptacién de la mejoria perfec-
tiva en la sociedad, mediante manipulacién ge-
nética, llevarfa al aumento de diferencias sociales,
a la discriminacién y a la devaluacién de ciertas
categorias de personas, cuyos genes estarfan aso-
ciados a problemas sociales(78). Se cuestiona el
uso de la terapia génica germinal, por el problema
de que no se puede obtener consentimiento de las
generaciones futuras y, en el estado actual de la
técnica, se violarfa el principio de no maleficen-
cia, por la posibilidad de riesgos de mutaciones
que pasaran al acervo genético heredado(78,19).

Definir los limites entre artificial y natural

Hasta el advenimiento de la ingenieria genética,
no se disponia de una tecnologia que permitiera
redisefar, de forma rdpida y controlada, organis-
mos adaptados. La biotecnologia es capaz de su-
perar las restricciones que existen entre especies,
rompiendo limites que se suponian infranquea-
bles, al operarse directamente en el genoma, por
lo que se puede hablar de una “tecnificacién del
ser vivo”. Al manipular el ADN de los seres vi-
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vientes, se puede trastornar su dimensién simbé-
lica y ecolégica ocupando nichos distintos(20).
Se cuestiona que la modificacién genética de or-
ganismos vivos trasforme su estatuto ontoldgico,
pasando a ser un “organismo artificial”, capaz de
reproducirse, pero instrumentalizado por el ser
humano(21). Se desdibuja, por tanto, el limite
entre lo natural y lo artificial.

Didlogo entre detractores y promotores de la bio-
tecnologia

Si bien, para algunos, la biotecnologia abre nu-
merosas posibilidades para el desarrollo de la hu-
manidad, como la aparicién de nuevas terapias,
resolver el problema de la alimentacién o salvar de
la extincién a especies; para otros, la biotecnolo-
gia representa la generacién de numerosos males,
como el desequilibrio ecoldgico, instrumentacién
del ser vivo o dafos a la salud(22). El rechazo de
los detractores de la manipulacién genética en
biotecnologia se debe, en parte, a la falta de in-
formacién por un buen sector de la sociedad y,
por otra, a diferentes percepciones de riesgo. La
comunicacién de los avances en genética a la co-
munidad no especializada estd cargada de intere-
ses(23). La comunicacién asociada a las empresas
generalmente enfatiza los beneficios de los avan-
ces biotecnoldgicos, pero, por ejemplo, las pro-
mesas de la ingenieria genética para la agricultura
no se han cumplido, como menor dependencia
de insumos quimicos, aumento de la productivi-
dad o disminucién de costos de insumos, lo que
ayudaria a reducir problemas ambientales(9). La
mayor parte de las innovaciones en biotecnologia
de alimentos se orientan a ganancias para las em-
presas, mds que a necesidades(9).

Aquellos que estdn interesados en la no interven-
cién de la naturaleza enfatizan en sus comunica-
ciones los riesgos y peligros de la aplicacién de la
nueva biotecnologia. La aplicacién en agricultura
y la produccién de alimentos generan desconfian-
za publica en nimeros contextos; asi, por ejemplo,
muchos consumidores tienen la percepcién de
que el hecho de que los alimentos hayan sido ma-
nipulados genéticamente los hace mds peligrosos
que los manipulados(24). En general, existe des-
conocimiento de los consumidores sobre el valor
de la ingenieria genética para mejorar la calidad
de alimentos(24). Existe también desinformacién
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publica sobre los mecanismos de evaluacién de
riesgos utilizados por agencias de control(25). A
menudo la biotecnologia se presenta amenazante,
pronosticando desenlaces fatales en forma irrever-
sible, como la alteracién de ecosistemas naturales
al introducir especies transgénicas, mutaciones
daninas que podrian generarse en el laboratorio
y efectos negativos en la salud de animales y seres
humanos que consumen alimentos genéticamen-
te modificados(26). El manejo sensacionalista de
los medios produce un desajuste en relacién con
las medidas que podrian tomarse para mejoras
en salud y desarrollo social, de acuerdo con bases
cientificas y participacién ciudadana(27). Contar
con la informacién adecuada, posibilitaria que los
responsables de formular politicas pudieran asig-
nar, de una manera racional, los escasos recursos
disponibles en paises en desarrollo, priorizando
tecnologias y asegurando acceso equitativo, pero
esto a menudo no ocurre(28).

Falta didlogo y encontrar un espacio de partici-
pacidn social para dilucidar las consecuencias de
la biotecnologfa, y para prevenir, paliar o contra-
rrestar posibles efectos negativos(5). En las deci-
siones sobre el uso de organismos genéticamente
modificados debieran participar todos los grupos
afectados: cientificos, tecndlogos, empresarios,
ecologistas, comunicadores, politicos, bioeticis-
tas, soci6logos, ciudadanos y trabajadores del
campo afectado. Las conclusiones de cada grupo
son necesariamente incompletas y ninguno de-
biera tener privilegio especial. Las diversas partes
interesadas deben intercambiar informacién y
proponer y debatir con razonamientos los mé-
todos, aplicaciones y gestién de riesgos que se

deben seguir(5).
Desafios en el cuidado de la salud

Identificados los genes con sus funciones, a tra-
vés del proyecto del genoma humano, e identi-
ficadas las numerosas mutaciones que producen
enfermedades, surge la medicina genémica, con
su potencial para prevencion, diagnéstico y de-
sarrollo de nuevas terapias, y el desarrollo de una
medicina mds personalizada, de acuerdo con el
acervo genético del individuo; pero también sur-
ge la posibilidad de perfeccionar al ser humano
o intervenir en la linea germinal. Se cuestiona la
presentacion exitista de la terapia génica, por la

que se pueden corregir mutaciones mediante la
manipulacién genética, cuando todavia se estd
trabajando en la demostracién de la eficacia clini-
cay no se transparenta del todo los riesgos asocia-
dos a la técnica(29). Los avances en medicina ge-
némica generan el mito ideal de la salud perfecta
que, en muchas ocasiones, ocasiona un alto costo
en el cuidado de la salud y permite abusos sobre
los derechos de las personas en sociedades poco
democrdticas, fundamentalmente porque no se
respeta la autonomia de las personas y se da mds
énfasis a la comercializacién que a ponerse al ser-
vicio del ser humano(30). La asesoria genética es
un proceso de comunicacién, que permite reco-
nocer las caracteristicas de las afecciones genéticas
con su carga de enfermedad, los riesgos de ocu-
rrencia y recurrencia, las posibilidades de terapia
y los impactos en las familias(31). En la asesoria
genética se pueden producir problemas por falta
de comprensién, afectando a la autonomia, y por
no proteger la confidencialidad y privacidad de
las personas(32). Las explicaciones deben ser en
términos muy simples, en forma imparcial y ob-
jetiva, apoyando y ayudando a la persona en su
propia decisién.

En relacién con la salud, el uso de pruebas genéti-
cas para diagndstico, prevencion o terapia genera
las siguientes inquietudes en Latinoamérica: falta
de equidad en el acceso a los beneficios, ya que
una muy pequena fraccién de la poblacién tie-
ne acceso; explotacién comercial por empresas;
posibilidad de estigmatizacién y discriminacién
genética; instrumentacién de personas, quiebres
de confidencialidad, usar las pruebas para diag-
néstico y aborto eugenésico, o para seleccién de
embriones; rechazo de las comunidades indigenas
en investigacién, por el inadecuado uso del con-
sentimiento informado y la falta de regulaciones
especificas en los paises(33). En el debate se halla
también la aceptacién ética de la clonacién hu-
mana con fines terapéuticas, siempre que sea para
aliviar el sufrimiento humano(34,35). Se critica el
reduccionismo y determinismo genético, debido
a que se enfatiza exageradamente el papel de los
genes en enfermedades y comportamientos(22).
Se cuestiona que se quiera imponer el determi-
nismo genético, sin tener en cuenta que los seres
humanos también son producto de la interaccién
con el medio bioldgico y social, ademds de depen-
der de su dotacién genética(36).
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En relacién con la farmacogenética, se cuestiona
que se clasifiquen los sujetos por etnias, lo que
puede llevar a estigmatizacién o discriminaciones.
También se menciona el problema de la falta de
equidad y que, si el ensayo clinico de un fdrmaco
se efectuase en condiciones ideales respecto a toxi-
cidad, con minimo costo para la industria farma-
céutica, y luego el firmaco estuviera disponible
globalmente, incluyendo paises donde el acceso
a pruebas farmacogenéticas es muy restringido,
provocaria que los eventos adversos se detectarian
después de que el fairmaco se comercializase y los
danos los recibirfa la poblacién socioecondémica

vulnerable(37).
Manejo de la informacion y confidencialidad

La informacién genética de los individuos puede
constituirse en un instrumento de poder en ma-
nos de terceros, por lo que es critico salvaguardar
la confidencialidad y que se respete la voluntad
de quien dona material genético(17). Se gene-
ran sistemas de informacién acerca de la genética
humana, cuya expresién mds consumada son los
biobancos, en los que se almacenan muestras de
tejidos de los que se puede extraer informacién
genética y, con ella, realizar investigacién. El em-
pleo de las muestras almacenadas y de informa-
cién asociada en los biobancos, genera multiples
expectativas para la investigacién en salud y para
realizar modificaciones genéticas. La adminis-
tracién de esta informacién implica riesgos que
inciden en lo social, lo econémico y lo politico,
como transgresiones a la dignidad, uso descuida-
do o uso militar o terrorista(38). Las excepciones
de confidencialidad las determina la voluntad del
donante, por consentimiento informado o un
mandato judicial(39). La autonomia queda en
riesgo cuando los sujetos se encuentran vulnera-
dos socioculturalmente, como es el caso de gené-
tica forense de condenados(40).

En relacién con las muestras de tejidos huma-
nos de las que se extrae informacién genética, se
cuestiona que pueda ser objeto de lucro comer-
cial. La muestra biolégica estd vinculada al sujeto
y se hace casi imposible la anonimizacién; en la
justificacién de patentes se aduce que, al ser una
muestra modificada por el investigador, estd ya
no es propiedad del donante, pero en realidad
la muestra sigue manteniendo un vinculo con
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el donante, por muchas transformaciones que se
realicen(7). Dado el enorme avance de la biotec-
nologia, se necesita reconocer la variedad de for-
mas de crear vida y de generar contenidos vitales
a partir de muestras de origen humano, lo que
exige ser sometido a regulacién; la idea de ser su-
jeto de derecho debe enmarcarse dentro de ésta
regulacion(41). Para otros, antes de proteger las
muestras biol6gicas y datos asociados de posibles
intrusiones, es necesario disehar estrategias para
promover el acceso justo y equitativo(42).

Se cuestiona que, al ser el material genético com-
partido en parte en las etnias, la autonomia de un
individuo, por participar en un estudio de inves-
tigacién, puede chocar con la autonomia de otros
individuos de la etnia que no participan, ya que
las consecuencias de los estudios genéticos pueden
afectar a un grupo entero(7). Preocupa también
la falta de reconocimiento de los conocimientos
tradicionales indigenas —o etnoconocimiento—
sobre propiedades terapéuticas en plantas, y el
aprovechamiento de la industria al usar este co-
nocimiento sin reconocer su origen ni compensar
a la poblacién indigena por su obtencién(72). Los
pueblos indigenas cuestionan los derechos de pro-
piedad intelectual, ya que éstos comercializan co-
nocimientos que son tradicionales, originados en
las etnias, y lo hacen en términos no equitativos.
Ademds, en la cultura indigena no tiene cabida el
derecho de propiedad si no es en forma colectiva
y, aunque los derechos indigenas hayan sido reco-
nocidos en la ONU, no ha habido aceptacién en
los Estados, debido a intereses de empresas, por lo
que no se reconocen los recursos genéticos como

propiedad cultural de etnias(43).
Rol de la bioética

La préctica de la bioética ha permitido desarro-
llar herramientas de didlogo y deliberacién, en
forma interdisciplinaria, entre legos y expertos.
La deliberacién ética, con el uso del didlogo y
la argumentacién, de manera que todas las par-
tes sean escuchadas para encontrar consensos, es
fundamental para resolver problemas éticos(44).
La comunicacién bioética se constituye como un
medio de contencidn, que relaciona el dmbito de
la investigacién bioldégica con otros sistemas so-
ciales, dando forma a la diferencia entre el poder
hacer de la biotecnologia y el deber hacer por res-
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ponsabilidad social(26). La deliberacién en bioé-
tica puede actuar como intermediaria entre los
diversos interlocutores, ante los problemas que se
suscitan al aplicar la tecnologia a la vida, permi-
tiendo reconocer y llegar a consensos para enfren-
tar con responsabilidad las diferencias en temas
de equidad, autonomia y el balance entre riesgos
y beneficios. La bioética puede actuar como in-
termediario entre la antropologia social, la ética,
la ciencia y la tecnologia, senalando limites en
la aplicacién de estas tltimas, para que su poder
no resulte en trasgresiones. La reflexion bioética
puede ayudar a que los proyectos biotecnoldgicos
sean sometidos a regulacién social, ponderando
beneficios y riesgos y promoviendo la equidad en
el acceso a los bienes producidos(45).

Una de las dificultades es encontrar mecanismos
de participacién ciudadana. Se propone realizar
“coloquios de consenso” —talleres de discusion—
que permitan a grupos de ciudadanos participar
en la evaluacién de sistemas tecnoldgicos en con-
junto con expertos, medios de comunicacién,
responsables de la elaboracién de politicas y re-
presentantes de empresarios(5).

De relevancia es el principio de responsabilidad,
postulado por Han Jonas para la era de la biotec-
nologfa como una forma de imputar las acciones
del pasado, y que se orienta al futuro mds alld de
las consecuencias que se puedan prever y en el que
la sociedad en su conjunto debe tomar parte(46).

Los avances en tecnologia genética han posibilita-
do la edicién genémica o modificacién del ADN
en forma dirigida, lo que abre la puerta al mejo-
ramiento de la especie humana y a intervenir la
linea germinal, siempre que se superen los riesgos
técnicos. Debido a estos avances, se ve la necesi-
dad tanto de un andlisis bioético como biojuridi-
co en cuanto a como limitar la técnica. El dilema
ya no es solamente ético individual, sino que afec-
ta a la sociedad y la condicién humana(47).

En veinte afios de reflexién sobre la ética de in-
vestigacion gendmica, los desafios siguen siendo
los mismos, aunque el énfasis estd cambiando de
la prevencion y rechazo en cuanto a los riesgos de
la modificacién genética, a la regulacién de la tec-
nologia de ingenieria genética que va perfeccio-
nandose cada vez mds. En cuanto a los beneficios,
la medicina gendmica siempre ha generado mds
expectativas que realidades, sin lograr demostrar
eficacia en ensayos clinicos. Con las nuevas técni-
cas de edicién gendmica, se amplian atin mads las
expectativas de mejores intervenciones, pero au-
menta la preocupacién de que se realicen modifi-
caciones genéticas afectando al equilibrio social y
ecoldgico. Se cuestiona, por ejemplo:

Las estructuras actuales, ;son suficientes para eva-
luar riesgos sociales a largo plazo?

¢Cémo impactan las creencias religiosas y las tra-
diciones culturales en el uso de edicién gendmica
para la aceptabilidad social?

Al introducir la tecnologia de edicién genémica,
sc6mo abordar los vacios en regulacién, los proce-
dimientos de evaluacién ética y la consideracién
de conflictos de interés?

¢Cudl serfa una autorizacién justa y legitima para
ensayos de liberacién de organismos editados,
cuando puede impactar el equilibrio ecolégico?
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