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Resumen

Propésito/Contexto. Hoy en dia, con la posibilidad de detectar la predispo-
sicién genética de un ndmero cada vez mayor de enfermedades, incluidos los
ampliamente promocionados a nivel mundial y conocidos como “test genéticos
del hogar”, la genémica comienza a plantear conflictividades que no se consi-
deraban afios atras.

Metodologia/Enfoque. En este articulo, tales conflictividades son estudiadas
con una metodologia cualitativa desde la ética de la convergencia de Ricardo
Maliandi, en el contexto del concepto de dividuo propuesto por Gilles Deleuze
y aplicado a estos avances cientificos.

Resultados/Hallazgos. Las personas se enfrentan a la nueva realidad de tener
marcadores genéticos asociados con riesgos de enfermedades cuya prevencion
o tratamiento son aun limitados. De esta manera, el proceso de dividuacién, a
nivel genotipico, aumenta la conflictividad por el surgimiento de nuevas formas
de incomposibilidad de dptimos entre los principios éticos.

Discusién/Conclusiones/Contribuciones. Con la disponibilidad de estos
avances tecnocientificos, las personas no solamente deben preocuparse por su
fenotipo; ahora deben comenzar a autogestionar su genotipo en un contexto
de incertidumbre sobre su salud. Resulta necesario considerar el papel de las
politicas sanitarias frente a estos desafios; de sus orientaciones u omisiones de-
penderén las decisiones de las organizaciones y de la sociedad en general.

Palabras clave: prepaciente, previviente, dividuo, autogestién del genotipo,
test genéticos del hogar, test directos al consumidor, ética de la conflictividad,
ética de la convergencia.

& Autor de correspondencia

1. Hernando Clavijo, Departamento de Bioética,
Universidad El Bosque, Carrera 7d Bis No.
129-47, Bogota D.C., Colombia. Correo-e:
clavijohernando@unbosque.edu.co

@’ Historia del articulo

Recibido: 11 de marzo de 2020
Evaluado: 16 de octubre de 2020
Aprobado: 5 de noviembre de 2020
Publicado: 11 de diciembre de 2020

ﬂi Cémo citar este articulo

Clavijo-Montoya, Hernando Augusto. 2020.
“Dividuacion e incomposibilidad de principios
éticos en la autogestion del riesgo genotipico.”
Revista Colombiana de Bioética 15, no. 2: e3343.
https://doi.org/10.18270/rcb.v15i2.3343

goge


https://orcid.org/0000-0001-8991-9432

pp. 1-1 Dividuacidn e incomposibilidad de principios éticos

Dividuation and Incompossibility of Ethical Principles
in Genotypic Risk Self-management

Purpose/Context. Today, with the possibility of detecting our genetic predis-
position to an increasing number of diseases, including the widely promoted
worldwide “at-home genetic testing,” genomics has begun to raise conflicts
that were not considered years ago.

Method/Approach. This article studies such conflicts from Ricardo Maliandi’s
convergent ethics using a qualitative method, according to Gilles Deleuze’ con-
cept of dividual applied to these scientific advances.

Results/Findings. People are facing the new reality of having genetic markers
associated with risks of diseases whose prevention or treatment is still limited.
Then, the dividuation process at the genotypic level increases conflict due to the
emergence of new forms of optimal incompossibility between ethical principles.

Discussion/Conclusions/Contributions. With these available techno-scienti-
fic advances, individuals should not only worry about their phenotype but also
about self-managing their genotype amidst the uncertainty of their health. It is
necessary to consider the role of health policies in these challenges; the deci-
sions of organizations and society will depend on their guidance or omissions.

Keywords: Prepatient, previvor, dividual, genotype self-management, at-home
genetic testing, direct-to-consumer tests, ethics of conflict, convergent ethics.

Dividuac¢ao e incompatibilidade de principios éticos
na autogestio de risco genotipico

Objetivo/Contexto. Hoje em dia, com a possibilidade de detectar a predispo-
sicdo genética para um nimero cada vez maior de doencas, inclusive aquelas am-
plamente divulgadas mundialmente e conhecidas como “testes genéticos do lar”,
a gendmica comeca a suscitar conflitos que ndo eram considerados anos atras.

Metodologia/Abordagem. Neste artigo, tais conflitos sdo estudados com
uma metodologia qualitativa a partir da ética da convergéncia de Ricardo Ma-
liandi, no contexto do conceito de divisdo proposto por Gilles Deleuze e aplica-
do a esses avancos cientificos.

Resultados/Descobertas. As pessoas estdao enfrentando a nova realidade de
ter marcadores genéticos associados a riscos de doengas cuja prevengdo ou
tratamento ainda ¢ limitado. Desse jeito, o processo de Dividuagao, em nivel
genotipico, aumenta o conflito devido ao surgimento de novas formas de in-
compatibilidade de 6timos entre os principios éticos.

Discussao/Conclus6es/Contribui¢des. Com a disponibilidade desses avancos
tecno-cientificos, as pessoas ndo se devem preocupar apenas com seu fendti-
po; agora eles devem comecar a autogerir seu genétipo em um contexto de
incerteza sobre sua satde. E preciso considerar o papel das politicas de satde
diante desses desafios; as decisdes das organizacdes e da sociedade em geral
dependerao de suas orientacdes ou omissoes.

Palavras-chave: pré-paciente; previviente; dividual; autogestdo de genotipos;
testes genéticos do lar; testes diretos ao consumidor; ética da conflitividade;
ética da convergéncia.
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Introduccion

Los avances en la genomica presentan oportunidades y desafios que es importante que
tengan una mayor deliberacion desde la perspectiva bioética. Se trata de adelantos cien-
tificos que rapidamente encuentran sus aplicaciones tecnologicas para ofrecerlas a la
poblacion general. La posibilidad de la deteccion de polimorfismos genéticos asociados
a enfermedades ya no se da solamente en el contexto de una relacion médico-paciente
sino que, en los ultimos afos, también se observa una comunicacion directa entre las
empresas que ofrecen los servicios y los consumidores, especialmente en los ampliamen-
te publicitados y conocidos como los “test genéticos del hogar”, aprobados por la Food
and Drug Administration (2019). Cabe recordar que, dada la amplia cantidad de poli-
morfismos, una persona puede presentar un riesgo similar, menor o mayor, en relacion
con la poblacion general, segin la enfermedad. Sin embargo, una vez identificado un
riesgo aumentado con base en el genotipo, emerge una gran incertidumbre en términos
de la salud, porque hacia el futuro la enfermedad podra o no aparecer; esto dependera de
muchos aspectos, incluida la interaccion con factores no genéticos. De otra parte, aun-
que estos test son novedosos, para muchas de las enfermedades que se detectan los trata-
mientos y las medidas de prevencion son limitados o no existen y es factible que muchas
personas se realicen los test con estas expectativas. De esta forma, se genera un proceso
de dividuacion y de modulacion, tipico de las sociedades de control propuesto por Gilles
Deleuze en el que el individuo fenotipico se convierte en un dividuo que ahora también
se ve obligado a gestionar sus riesgos genotipicos. Recientemente se han propuesto dos
términos que guardan similitud en su uso: “prepacientes” y “previvientes”, el primero
desarrollado por Nikolas Rose (2012) en su libro Politicas de la vida. Biomedicina, poder
y subjetividad en el siglo XXI y el segundo sugerido por Siddhartha Mukherjee (2017) en
su libro El gen. De otra parte, aunque no lo identificé con un término especifico, Deleuze
(1999) en su libro Conversaciones hace referencia al surgimiento de una nueva medicina
sin médicos ni enfermos que tiene por objetivo identificar a enfermos potenciales, asi
como a grupos de riesgo; se trata de pacientes que en cierta forma han sido dividualiza-
dos. En este escenario comienzan a emerger conflictividades éticas que pueden ser es-
tudiadas desde la mirada de la ética de la convergencia propuesta por Ricardo Maliandi.

Metodologia

Este articulo se enfoca especialmente en los test genéticos del hogar para la deteccion
de riesgo de enfermedades y que tienen la particularidad de ofrecerse a través de una
comunicacion directa entre las empresas que proveen el servicio y los usuarios; algunos
de estos test ya han sido autorizados (Food and Drug Administration, 2019). Se trata de
los primeros de una lista que, sin duda, aumentara en un futuro préximo. Cabe recordar
que desde hace varios anos, algunos test genéticos son ofrecidos a nivel asistencial en
la consulta médica; ejemplos de estos corresponden al BRCA1 y al BRCA2 asociados
principalmente con formas familiares de canceres de mama y de ovario y con el marca-
dor genético de repeticiones de la enfermedad de Huntington. Sobre estos se realizaran
algunas reflexiones basadas en la literatura cientifica que serviran para ser consideradas
también en los nuevos test genéticos del hogar.

En el analisis de los procesos de dividuacion y de modulacion propios de las sociedades
de control se tendrd como referente a Gilles Deleuze, en el libro citado anteriormen-
te, y las conflictividades éticas que emergen relacionadas con la condicién de pacientes
genéticamente susceptibles, conocidos también como prepacientes o previvientes. Estas
conflictividades seran interpretadas con una aproximacion cualitativa desde la perspectiva
de la ética de la convergencia propuesta por Ricardo Maliandi y Oscar Thter (2008), con
base en su libro Teoria y praxis de los principios bioéticos asi como en diferentes articulos
publicados por Ricardo Maliandi.
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Contexto general

Test genéticos en el hogar

La Food and Drug Administration (2019) de los Estados Unidos aprob¢ la realizacion
de test genéticos; se conocen como “test genéticos en el hogar” o “test directos al con-
sumidor”. La tabla 1 presenta ejemplos de enfermedades a las que se les puede realizar
marketing por parte de quienes ofrecen el servicio para la deteccion de riesgos, como lo
expresa esta agencia reguladora.

Tabla 1. Test directos al consumidor autorizados por la Food and Drug Administration (FDA)

Enfermedad Gen(es)
Trombofilia hereditaria F2 y F5
Deficiencia de Alfa-1 Antitripsina SERPINA1
Enfermedad de Alzheimer de aparicién tardia APOE
Enfermedad de Parkinson LRRK2 y GBA
Enfermedad de Gaucher tipo 1 GBA
Deficiencia del factor Xl de la coagulacion F11
Enfermedad celiaca Haplotipo HLA-DQ2.5
Deficiencia de glucosa-6-fosfato deshidrogenasa G6PD
Hemocromatosis hereditaria HFE
Distonfa primaria de aparicién temprana DYT1

Fuente: Food and Drug Administration 2019.

Los medios de comunicacion han dado amplia cobertura a la novedad de estos tests,
resaltando el hecho de la facilidad de la toma de la muestra en el propio hogar del con-
sumidor, a partir de mucosa del interior de la mejilla, con el uso de un hisopo por lo
que no se requiere de muestra de sangre, ademas del caracter innovador de la propuesta
(Christensen 2017). Asi mismo, los National Institutes of Health (s.f.) de los Estados
Unidos también observan que estos test son ampliamente publicitados en la actualidad
por diferentes medios de comunicacion (especialmente a través de television e internet)
permitiendo el acceso de los resultados de la informacion genética por parte de la em-
presa directamente al consumidor —via telefonica, correo electronico o del sitio web de
forma privada. Se trata de las primeras pruebas directas a los consumidores que la Food
and Drug Administration (2017) ha permitido. Asi mismo, se plantea que los resultados
pueden ser relevantes para tomar decisiones relacionadas con los estilos de vida y para
informar a los médicos en caso de ser necesario.

BRCA1, BRCA?2 y Enfermedad de Huntington

Existen algunos test que tradicionalmente se efectian a nivel asistencial, de una forma
presencial, que permiten realizar consideraciones que pueden ser aplicables a los test
genéticos del hogar. Winchester y Hodgson (2006) explican que las mutaciones en los
genes BRCA1 y BRCA2 incrementan el riesgo de aparicion de canceres de mama y de
ovario (correspondiendo estas mutaciones dominantes al 5-10 % de estos canceres, con
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el porcentaje restante de origen multifactorial) y de forma moderada a otros tipos de
canceres. En el Reino Unido, los test se realizan cuando existe una historia de cancer
familiar de mama/ovario y no se practican en el grupo infantil por la baja probabilidad de
aparicion de los canceres mencionados en estas edades y por el escaso beneficio médico
que se les puede ofrecer.

Una vez realizada la confirmacion del diagnoéstico de la mutacion, es frecuente encontrar
en la bibliografia consultada el término “gestion del riesgo” que involucra diferentes as-
pectos. Por ejemplo, para Winchester y Hodgson (2006) por gestion del riesgo se entien-
de que la persona tiene la posibilidad de realizar tamizajes de forma periodica para los
dos canceres, mama y ovario, asi como el autoexamen de mama y la cirugia profilactica.
Sin embargo, las implicaciones de un test positivo no son exclusivas para la persona, lo
son también para la familia —los riesgos a priori se extienden a las familiares con una
probabilidad de que sean portadoras del 50 %. Esto conduce a un conocido dilema ético
sobre el derecho a la privacidad de la informacion y el derecho de conocer o no, por
parte de los parientes, una informacion genética no solicitada. Winchester y Hodgson
(2006) observan que diversos estudios han demostrado que una vez verificada la muta-
cion, la persona portadora frecuentemente comunica el resultado del test a sus familiares
en primer grado y tiende a informar menos a los parientes en segundo o tercer grado, o
cuando los resultados son negativos o no conclusivos.

Una vez confirmada la mutacion asociada con el riesgo, dentro de los factores a conside-
rar en los estilos de vida, se encuentra la actividad fisica porque las mujeres portadoras
de la mutacion BRCA1/BRCA2, con inactividad fisica, tienen un riesgo aumentado de
aparicion del cancer de mama. De otra parte, sobrepeso, tabaquismo y consumo de al-
cohol son factores de riesgo en mujeres a las que no se les ha hecho el test. Sin embargo,
es importante realizar estudios sobre el impacto de estos factores una vez confirmada la
mutacion BRCA1/BRCA2 (Erkelens et al. 2017).

Fiedorowicz et al. (2011) identificaron, en un seguimiento de 3.7 afios y en una muestra
de 735 personas que tenfan el marcador genético de repeticiones de la enfermedad de
Huntington en una fase prodrémica, que en 12 casos hubo intento de suicidio (1.6 %) y
en 1 (0.1 %) hubo suicidio frente a 0 casos de intentos de suicidio y O casos de suicidios,
en el grupo control que no tenia las repeticiones.

Desde una perspectiva de acceso a la salud, la Food and Drug Administration (2019)
aclara que aun, cuando en principio existe una legislaciéon para la no discriminacion
genética en los Estados Unidos, esta no cubre ciertos tipos de seguros, luego la infor-
macion genética obtenida a través de los test genéticos del hogar podria impactar las
condiciones en el contrato de un seguro y el mismo cuidado a largo plazo que deba
realizar la persona.

Ciudadania biolégica informacional es un concepto tratado por Rose (2012) sobre ciu-
dadanos que, con base en su condicion bioldgica, consultan la informacion médica dis-
ponible generalmente en internet. Estos ciudadanos tienen la capacidad de organizarse,
en diferentes formas de activismo, para defender sus derechos a mejores servicios, trata-
mientos y a la eliminacion de la estigmatizacion. En los ultimos afios han comenzado a
emerger grupos de apoyo informacional para las personas genéticamente susceptibles al
riesgo de cancer hereditario, incluyendo los canceres de mama y de ovario. Esto facilita
la comunicacion oportuna sobre nuevas opciones a nivel sanitario y la promocion de la
investigacion especifica en este campo del conocimiento; este es el caso del grupo Facing
Our Risk of Cancer Empowered (s.f.).
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Prepacientes, previvientes o pacientes genéticamente susceptibles

Rose (2012) explica que una vez a una persona asintomatica se le haya realizado el diag-
nostico genético de una susceptibilidad, este sujeto ya quedara inscrito por el resto de
su vida en la dinamica de las consultas y los laboratorios del mundo de la medicina. Se
pregunta si los profesionales que trabajan en la gendmica tienen el derecho de diagnosti-
car protoenfermedades convirtiendo a las personas en prepacientes (término que utiliza
para identificar la condicion descrita). De esta forma, Rose (2012) también se pregunta
por el alcance de las extensiones de poder que se ejercen desde una tecnociencia supre-
mamente especializada sobre los prepacientes.

Con reflexiones que se encuentran en la misma via de las expuestas por Rose (2017),
Mukherjee (2017) encuentra premonitorias las dos observaciones de los estudiantes de
Paul Berg sobre como se construiria el futuro de la genética: la alteracion genética y el diag-
nostico genético; este ultimo experimentd un importante desarrollo con el hallazgo de ge-
nes asociados con las formas hereditarias de algunos canceres como el BRCA1 y el BRCA2.
Sin embargo, existen muchas reflexiones dada la penetrancia incompleta del gen (70-80 %).
De esta forma Mukherjee (2017) propone el término “previviente”, haciendo referencia a
la condicion de las personas que, considera, son supervivientes por anticipado. Se trata de
personas que con base en los resultados de los estudios genéticos que demuestran la pre-
sencia de una mutacion, realizan su proyecto de vida en torno a la preparacion frente a una
enfermedad que todavia no han desarrollado. De esta forma las palabras “prepaciente” y
“previviente” hacen referencia a la misma condicion y se trata en realidad de nuevos térmi-
nos que surgen ante la aparicion de situaciones que no se consideraban hace algunos anos.

Mukherjee (2017) plantea que los previvientes enfrentan una enfermedad latente que
se encuentra en sus genomas y cabe aclarar que para muchas enfermedades no existe
necesariamente el concepto de un predeterminismo genético porque se requiere de la
interaccion de varios factores para que aparezca la enfermedad. Citando algunos ejem-
plos de esos factores, tenemos la conducta, las condiciones ambientales, los factores
prenatales e incluso el azar; se confia en que los test genéticos, en el futuro, tendran un
mayor valor predictivo.

Unos anos antes, Deleuze (1999), en su libro Conversaciones, hizo referencia al surgi-
miento de una nueva medicina, sin médicos ni enfermos, que tiene por objetivo identi-
ficar a enfermos potenciales, asi como a grupos de riesgo.

En este contexto propongo como término alternativo a prepacientes o previvientes, el de pa-
cientes genéticamente susceptibles, porque al ingresar a las dinamicas de las consultas y de los
laboratorios, en el contexto médico, se trata de personas que ya son convertidas en pacien-
tes, aunque no hayan desarrollado la enfermedad. El término propuesto refleja que el pro-
ceso de dividuacion se presenta también desde la perspectiva de la genémica. De otra parte,
mads que “supervivientes por anticipado”, el foco se debe realizar en los pacientes que tienen
una gran incertidumbre sobre su salud por la identificacion de un polimorfismo asociado
al riesgo de una enfermedad. Cabe considerar que para muchas de estas enfermedades, las
opciones de tratamiento o de prevencion son limitadas o desconocidas, luego la novedad de
estos test se ha enfocado mas en la posibilidad de que sean realizados en el hogar.

Para Lemke (2004) el analisis del genoma y el diagndstico genético distan muchas veces
de una relacion deterministica y generan la necesidad de un dialogo entre el individuo
y la sociedad, también en este aspecto. Douglas plantea que la construccion de repre-
sentaciones sociales como individuos de riesgo, parejas de riesgo, embarazos de riesgo,
etcétera, hace facil moralizar el comportamiento que se presume que se desvia; de esta
forma se suelen asignar muy a la ligera culpas y responsabilidades (Lemke 2005, 100).
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Sociedades de control

Deleuze (1999) plantea que los individuos se han convertido en dividuos, por lo tanto,
las masas han pasado a ser indicadores, datos e incluso, mercado. Deleuze (1999) explica
que las cifras permiten o prohiben el acceso a la informacion. El capitalismo del siglo
XIX era de concentracion, tanto en la produccién como en la propiedad y su centro de
encierro era la fabrica. El capitalismo actual no se concentra tanto en la produccion sino
en los propios productos y en los servicios; de otra parte, la persona ya no estd encerrada
sino endeudada. Deleuze (1999) interpreta que las sociedades de control se caracterizan
por la modulacion, la cual no tiene limites definidos sino que es etérea: “los encierros son
moldes o moldeados diferentes, mientras que los controles constituyen una modulacion,
como una suerte de moldeado autodeformante que cambia constantemente y a cada ins-
tante, como un tamiz cuya malla varia en cada punto” (Deleuze 1999, 6).

Desde esta perspectiva, se podria considerar que en el camino entre la salud y la enfer-
medad se consolida un nuevo proceso de dividuacion por los avances de la genomica: los
pacientes genéticamente susceptibles. Este proceso de dividuacion ocurre a un nivel mole-
cular que es muy distante al de una optica fenotipica con la que muchos han concebido la
enfermedad, la susceptibilidad a la enfermedad y la misma salud. Una realidad que dividua
aun mas a la persona, ahora también inscrita como paciente y que, con una buena dosis de
los intereses del mercado, se ve asi misma asociada con el nombre del marcador genético
identificado, a lo que se suma que de aqui en adelante también tendra la responsabilidad
de cuidar de su genotipo. De otra parte, uno de los campos de interés de la genética es el
estudio de las variaciones, es decir, de los polimorfismos, lo que indica que en un futuro
cercano un mismo paciente genéticamente susceptible podria tener varios polimorfismos
asociados con diferentes enfermedades lo que aumentara su dividuacion.

Un ejemplo de dividuacion y control se presenta en la intencion de las compariias de
seguros de tener la informacion genética previa de su cliente; un polimorfismo en este
contexto se podria convertir en dato, indicador y mercado que autoriza o no el acceso al
seguro en torno a una preexistencia en el historial del paciente, cliente o consumidor. Si
a esto se suma que en el marketing el objetivo no es ofrecer un producto o un servicio a
toda la poblacion sino a un segmento de la misma, se puede vislumbrar que, en el futu-
1o, para cada polimorfismo asociado a una predisposicion genética, se dispondra de un
modelo de negocio por separado siguiendo las pautas de la segmentacion del mercado,
como ya se estd observando de forma naciente con los test genéticos del hogar. Cabe
recordar que para Deleuze (1999), el mas reciente instrumento de control social es el
marketing. Gonzalez Valenzuela (2017) considera que con la medicina genémica uno de
los principales problemas que se plantea es la pregunta de quiénes realmente se benefi-
ciaran de estos avances cientificos; también existe el riesgo de aumentar la brecha de la
desigualdad social por la dificultad al acceso econdmico a las tecnologias.

Es valido considerar que los test genéticos también han tenido antecedentes que han per-
mitido implementar estrategias adecuadas y oportunas para algunas enfermedades. Es el
caso de la fenilcetonuria o la posibilidad de realizar tamizajes periddicos para diferentes
formas de cancer; muchos test, en el futuro, se encontraran en un contexto similar para
brindar nuevas posibilidades de prevencion. Sin embargo, en otros casos, las personas
tendran que reorientar su vida con base en una enfermedad que no ha aparecido, con
informacion de estrategias a seguir, muy fragmentadas, en donde muchas veces reina la
incertidumbre. Este es un aspecto caracteristico de la modulacion propuesta por Deleuze
y es que las personas estaran constantemente a la expectativa de la actualizacion cientifi-
ca para reorientar sus estilos de vida o para acceder a la atencion médica.
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Reflexiones desde la bioética

La bioética cubre un conjunto de investigaciones, de discursos y de practicas, general-
mente pluridisciplinarias y pluralistas, que tienen como objeto aclarar y, si es posible,
resolver preguntas de tipo ético suscitadas por los avances de la tecnociencia en el seno
de sociedades caracterizadas, en diversos grados, por ser individualistas, multiculturales
y evolutivas (Hottois, 2007 p. 26).

Maliandi y Thtier (2008) explican que el ethos posee un caracter conflictivo al ser la éti-
ca la disciplina que estudia estos fendmenos; por esto consideran que es necesaria una
teorfa de la conflictividad y plantean que el foco de interés de la ética convergente es la
comprension de las estructuras conflictivas. Maliandi y Thuer (2008) observan que exis-
te una correlacion entre su propuesta de los principios cardinales de la ética convergente
con los principios bioéticos de Beauchamp y Childress, a los que consideran especifi-
caciones de los principios cardinales, relacionando la realizacion con la beneficencia, la
universalidad con la justicia, la individualidad con el respeto a la autonomia y la conser-
vacion con la no-maleficencia.

Maliandi (2010) explica que a medida que un sistema se vuelve mas complejo se en-
frenta a su vez a una mayor posibilidad de aparicion de conflictividades éticas porque
aumentan las dinamicas entre sus elementos. Maliandi y Thiier (2008) resaltan la impor-
tancia de la “bidimensionalidad” de la razon, la cual corresponde a la fundamentacion y a
la critica y en su planteamiento siempre se debe acompanar una de la otra; por ejemplo,
fundamentar sin aceptar la critica se vuelve algo vacio y, de otra parte, la critica realizada
sin fundamentacion orienta muy poco. Asi mismo, la oposicion entre la fundamentacion
y la critica es propia del a priori de la conflictividad, aspecto central la propuesta de la
ética convergente. La fundamentacion y la critica para Maliandi y Thuer (2008, 122) son
funciones racionales en que la primera “tiende a consolidar” y la segunda a “derribar”
pues si lo ultimo no ocurre, esto lleva a que la fundamentacion se consolide atun mas.

Maliandi y Thuer (2008) indican que los principios éticos, aunque son validos, en mu-
chas ocasiones solamente son parcialmente aplicables porque existe la posibilidad de
que su aplicacion completa lesione a alguno de los otros principios; se trata de la incom-
posibilidad de los 6ptimos. Para estos autores la indemnidad de los principios es mas
importante que su plena observancia. De esta forma, para Maliandi y Thiier (2008) el
metaprincipio de convergencia restringe la observancia completa de cada principio en
procura de establecer la maxima armonia entre los mismos, lo que a su vez conlleva a
minimizar la conflictividad. A continuacion, se presentan los conflictos especificos que
propongo sobre las conflictividades que pueden emerger con los test genéticos del hogar
que detectan la susceptibilidad a enfermedades. La mayoria de estas enfermedades, por
el momento, no tienen formas de prevencion o de tratamiento (tabla 2).
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Tabla 2. Conflictividades propuestas con los test genéticos del hogar

Conflictos éticos planteados
por Maliandi y Thiier

Ejemplos propuestos de conflictividad por los test genéticos del
hogar

Conflicto sincrénico
Individualidad (respeto
a la autonomia), justicia
(universalidad).

Se encuentra el respeto de la autonomia de las personas de
realizar o no los test, asi como de revelar la informacién de
los resultados frente al interés de muchos empleadores y
companias de seguros de detectar preexistencias genotipicas.
iSurgiran nuevas formas de discriminacion genética?

Conflicto diacrénico

Conservacion (no maleficencia),
realizacion (beneficencia).

¢ Esta informacién cambiara en cierta medida el proyecto de vida
de la persona?, ¢se modificaran los procesos de subjetivacion?

Conflicto
intradimensional
Universalidad (justicia),
conservacion (no maleficencia).

En la asignacion de los recursos para la atencion y la inves-
tigacion en salud, ¢se le dara prioridad a las enfermedades
con compromiso en el fenotipo o a las precondiciones de los
pacientes genéticamente susceptibles considerando las posi-
bilidades de tratamiento, de prevencion y los costos relaciona-
dos?, ¢surgirdn nuevas condiciones huérfanas con base en los
polimorfismos de los pacientes genéticamente susceptibles?

Conflicto
intradimensional

Individualidad (respeto a
la autonomia), realizacién
(beneficencia).

Se observa en el respeto a la autonomia que tiene la persona
para realizar o no de los test genéticos y de revelar su infor-
macién genética, en este caso, frente a la posible solicitud

0 exigencia por parte de los proveedores de los servicios de
salud, que pueden argumentar una presunta beneficencia, con
la implementacion de cambios en los estilos de vida o con base
en la futura disponibilidad de aproximaciones terapéuticas.

Conflicto cruzado

Individualidad (respeto a la
autonomia), conservacién (no
maleficencia).

El paciente genéticamente susceptible puede comunicar o no
los resultados de las pruebas genéticas a sus familiares, una
vez identificado el riesgo; de otra parte, estos pueden tener
o no el interés de conocer la informaciéon genética de los
resultados del test; también hay que considerar la posibilidad
de que la falta de informacion haga que los familiares se
priven de los futuros avances cientificos para su salud, en
torno al riesgo identificado (en caso de que tuviesen también
el marcador genético).

Conflicto cruzado

Universalidad (justicia),
realizacion (beneficencia).

Estos test se realizan, por el momento, de forma privada y con
costos que los asume directamente la persona interesada en
la posibilidad de prevencién, ;aumentara la desigualdad en

la salud porque muhas personas no puedan acceder por los
costos a estos test?

Fuente: estos ejemplos de conflictividad de los test genéticos del hogar, se proponen con base en los
6 conflictos éticos planteados por Maliandi y Thier 2008.

Discusion

Los test genéticos del hogar representan avances de la genoémica que plantean retos sobre
los que es importante reflexionar desde diferentes perspectivas de la bioética. El enfoque de
la ética de la conflictividad de Ricardo Maliandi, conocida también como ética de la con-
vergencia, permite identificar diferentes conflictos por la incomposibilidad de los 6ptimos
entre los principios éticos, los cuales, en la tematica tratada, emergen por el proceso de
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dividuacion que se presenta a nivel genotipico. El proceso de dividuacion aumenta la com-
plejidad, lo que conlleva a mayores interacciones entre los elementos; esto se hace evidente
también porque en el presente trabajo se identifica la conflictividad sincronica, diacrénica,
intradimensional y cruzada que caracteriza a la propuesta de Ricardo Maliandi.

El concepto de “gestion del riesgo” hace recaer, en buena parte, en los pacientes gené-
ticamente susceptibles la responsabilidad frente a una enfermedad que todavia no ha
aparecido. Se trata en ultimas de una autogestion del riesgo genotipico que navega en la
incertidumbre. En un mundo que rinde culto al emprendimiento, en este caso no es el
individuo sino el dividuo, el que se ve enfrentado a la “veracidad incuestionable” del
diagnéstico de la existencia de una mutacién que se relaciona con la predisposicion a una
enfermedad y es asi que nos encaminamos hacia una nueva relacion fenotipo-genotipo:
la del fenotipo emprendedor que debe autogestionar el riesgo de su genotipo. Resulta
necesario considerar también el papel de las politicas sanitarias ante estos desafios pues
de sus orientaciones u omisiones dependera, en el futuro, buena parte de las considera-
ciones y decisiones que adopten las diferentes organizaciones y en general, la sociedad.

Conclusiones

El proceso de dividuacion, a nivel genotipico, aumenta la conflictividad bioética con
el surgimiento de nuevas formas de incomposibilidad de 6ptimos entre los principios
éticos. En el pasado, el individuo tenfa que hacerse responsable de su fenotipo pero, con
el advenimiento de los test genéticos, ahora también debe autogestionar su genotipo. En
el caso especifico de los test genéticos del hogar, todo esto se presenta en un contexto de
incertidumbre porque muchas enfermedades que detectan estos test tienen posibilidades
muy limitadas de tratamiento o de prevencion o no existen. Se trata de una tecnociencia
que amerita mas reflexiones y que se introdujo muy rapidamente en el mercado con un
facil acceso por parte de los consumidores. En términos de la “bidimensionalidad” de
la razon, la fundamentacion y la critica son opuestas, pero también complementarias.
La ética de la convergencia propuesta por Ricardo Maliandi permite reconocer y aclarar
las conflictividades éticas que emergen con el uso de los test genéticos en el hogar. De-
finitivamente es pertinente realizar futuras deliberaciones en contextos pluralistas que
permitan aplicar el metaprincipio de convergencia propuesto por Ricardo Maliandi para
la minimizacién de las conflictividades identificadas. Asi mismo, la educacién en bioé-
tica en las profesiones de la salud es un tema crucial frente a los nuevos desafios que se
presentan con los avances de la genémica.
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