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Bioética y Medicina genomica*

Bioethics and genomic medicine

Con el propésito de difundir algunos conceptos relacionados
con la ética médica y la bioética, asi como el andlisis sobre los
dilemas bioéticos que han ido surgiendo ante el avance de la
medicina genémica, se presenta este ensayo.

El ejercicio profesional del médico y del personal de salud en
general ha estado determinado desde el siglo V a.C. por los
conceptos hipocraticos, cuyas premisas principales eran evitar
hacer dafio, actuar en beneficio del paciente y respetar la vida.!
Otras obligaciones que se desprenden del andlisis del Corpus
hippocraticum son la de contar con los conocimientos médicos
necesarios y la de no divulgar los asuntos relacionados con los
pacientes.'

En el transcurrir de la historia estos fundamentos humanistas se
han reforzado, sobre todo por Kant, quién sefala que el respeto
a la persona y a la dignidad humana son imperativos y que la
persona nunca debe ser un medio, sino un fin en si misma.?
Parafraseando a SanchezVazquez® a la ética médica la podemos
definir como el conjunto sistematico de conocimientos raciona-
les y objetivos acerca del comportamiento moral del personal
de salud y la moral médica como el conjunto de principios,
normas y reglas de accién orientadas a regular la conducta del
personal de salud, en una comunidad social dada y determinada
en espacio y tiempo.

En ese contexto cambiante la rapida evolucién de las ciencias
bioldgicas y algunos riesgos que se visualizaban como amena-
zas a la propia existencia del hombre, generaron la aparicion
de la bioética. En 1971 Van Rensselaer Potter publicé su libro
“Bioethics, bridge to the future”;* acuié el término con una
connotacién mds amplia, con un enfoque multidisciplinario,
incorporando la importancia del cuidado del ambiente, de
todos los seres vivos y del compromiso politico para desarro-
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[lar una nueva cultura de supervivencia para
el beneficio de toda la sociedad. Esa vision
global de Potter no se ha concretado del todo
y en muchas interpretaciones se ha reducido al
ambito biolégico-médico, como es el caso de la
propuesta por Miguel A. Fuentes en su Manual de
Bioética,? quién la define como: “aquella parte
de la filosofia moral que considera la naturale-
za, fines y circunstancias y por tanto la licitud
o ilicitud de las intervenciones sobre la vida del
hombre, particularmente aquellas conexas con el
desarrollo de las ciencias médicas y bioldgicas”.

Posteriormente, el 12 de julio de 1974, en
Estados Unidos se emitié el Acta Nacional de
Investigacion y se cred la Comisién Nacional
para la Proteccién de los Humanos sujetos a
investigacion Biomédica y Conductual, cuyo
resultado se conoce como el Informe Belmont®
liberado en 1976, es importante porque de él
se derivan los principios que utiliza la Bioética
para efectuar sus analisis y reflexiones, entre
ellos originalmente fueron:

1. El respeto a las personas: deben de ser
tratadas como agentes auténomos y pro-
teger a las que tienen su capacidad de
autonomia disminuida.

2. Beneficencia: que en sentido estricto se
considera una obligacién y consiste en
maximizar los beneficios posibles, no
dafnar y disminuir los riesgos de dafios
colaterales.

3. Justicia entendida como dar un trato
equitativo a todas las personas y que los
beneficios de la investigacion alcancen
a todos.

En 1979 Tom Beauchamps y James F. Childress
publicaron Principles of Biomedical Ethics® e
incorporaron a los tres principios anteriores el
de la no maleficencia; es decir, no hacer dano, el
“primum non nocere” hipocratico. Alin y cuando
han existido criticas a este método principialista
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es el mas aceptado y serd el que utilicemos para
realizar algunas reflexiones sobre la medicina
genomica.

La medicina gendmica es quiza la rama de la
medicina con un avance mas vertiginoso, el
Instituto Nacional de Medicina Genémica’
menciona entre los eventos que originaron su
desarrollo el de Watson y Crick, quienes carac-
terizaron la estructura de la molécula del ADN
en 1953 y posteriormente la identificacion del
genoma humano, proyecto iniciado en 1990 y
terminado en 2003; por Gltimo, en nuestro pais
también se public6 en 2009 el mapa del genoma
de la poblacién mexicana.

De acuerdo con el Cambrix Genomic Insti-
tute:® “la medicina genémica consiste en una
especialidad cientificotécnica, de caracter mul-
tidisciplinario, cuyo objetivo es el de transformar
la medicina en una ciencia mas predictiva y
reproducible para lograr una medicina perso-
nalizada. Su objeto de estudio es el genoma,
molécula que codifica toda la informacién sobre
el desarrollo y funcionamiento de los individuos.
Este codigo es idéntico en 99.9% pero es en
0.1% en donde radican las diferencias en el
aspecto, susceptibilidad a las enfermedades,
eficacia y respuesta a farmacos.

Con el propésito de sistematizar las aplica-
ciones de la medicina genémica se pueden
resumir, seglin su orientacion final, en tres areas
como lo ha expuesto Mainneti:® la primera es la
medicina predictiva, todo lo relacionado con la
adquisicion de informacién sobre datos genéti-
cos de las personas, cuyos procedimientos mas
conocidos son la deteccién de enfermedades
hereditarias mendelianas o la predisposicion
cuando son complejas, deteccién que puede
hacerse ahora desde el inicio de la vida misma
en el caso de la preimplantacién o en etapas
tempranas de la implantacion; o bien el tami-
zado neonatal y posteriormente en cualquier
etapa de la vida.
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El conocimiento o no conocimiento de la in-
formacién genética y la utilizacion de la misma
nos plantea dilemas bioéticos. Algunos autores
como Sagols'® alertan sobre el riesgo de caer en
un determinismo genético que afecte la propia
identidad y autoestima de la persona, generando
una actitud fatalista, y expresa la necesidad de
reforzar el “Derecho a la ignorancia genética”
y también advierte sobre la posibilidad de que
esta informaciéon genética, si es conocida por
otras personas, familia, comunidad, empresas
laborales o compafiias de seguros, pueda producir
discriminacion o estigmatizacion hacia la persona
afectada. Inclusive menciona el término de “pa-
rias genéticos”, acunado por Kitcher en 2002. Al
respecto también considera que el ser humano
tiene dos dimensiones, una material constituida
por el cuerpo humano con toda su composicién
organicay molecular, y otra inmaterial constituida
por sus experiencias, sentimientos, emociones,
creencias y cultura; por lo que no puede justifi-
carse una visién reduccionista genética.

Ante cualquier evaluacién de diagnédstico ge-
nético siempre el principio de autonomia debe
prevalecer, tanto para aceptar el examen como
para decidir si desean conocer o no los resul-
tados y garantizarse la confidencialidad estricta
de los datos. Se tiene que informar sobre los
beneficios que la persona recibiria y se enfocan
a identificar su estado de salud y las posibilida-
des de enfermar; asi como a los procedimientos
necesarios, si estos existen, para evitar la ma-
nifestacién del padecimiento o en su caso la
atenuacion de los sintomas.

Sin embargo, a la informacion técnica médica
que se proporcione a la persona se debe de agre-
gar también el factor econémico que representa
el gasto en atencién médica que tendria que
erogar. Habria que considerar el principio bioé-
tico de justicia, pues en esencia todos los seres
humanos tendrian el derecho de ser atendidos
de la misma manera.
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Estos principios de confidencialidad y decision
de participar de las personas adquiere una espe-
cial relevancia en el caso de las investigaciones
en esta materia; actualmente se considera que
las muestras de tejido son una extensién de la
persona y la extraccién y permanencia de sus
muestras en genotecas deberan ser precedidas de
una exhaustiva informacién sobre los objetivos
que se persiguen, el tiempo que se mantendran
congeladas y su destino final; asi como el com-
promiso de revertir la informacién obtenida en
su beneficio.

La segunda orientacién Mainetti la denomina
medicina perfectiva pues considera que no sélo
es para restaurar la salud, como es el caso de
la terapia génica y el desarrollo de farmacos
personalizados, sino también pudiera aplicarse
para mejorar condiciones fisicas o mentales
de las personas y acercarnos al “mundo feliz”
huxleriano. En el caso de la terapia génica
Carroll y Ciaffa' sefalan dos posibilidades de
intervencion sobre células somaéticas y sobre
células germinales, en la primera alternativa los
efectos son individuales pero al intervenir en
células germinales se afecta la descendencia y
éticamente seria cuestionable y motivo de un
analisis casuistico pues actuariamos sobre el
destino de una persona.

La tercera posibilidad de aplicacién, el mismo
autor la [lama medicina privatizadora y la vis-
lumbra como un mercado en el cual se puedan
desarrollar érganos vy tejidos para satisfacer
cualquier necesidad y el registro de patentes para
las diferentes aplicaciones. Esta visién se hace
realidad pues actualmente se pueden clonar
embriones para sustraer células totipotenciales
y desarrollar diferentes tejidos, cuyo extremo es
la clonacién completa de un ser humano.

Vale la pena transcribir los conceptos sobre la
clonacién humana emitidos por Mainetti quién
expresa: “...el juicio condenatorio a priori
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de la clonacién humana obedece, desde una
perspectiva antropolégica, a que significa la
transgresion de tres tabues originarios, el tabu de
la asexualidad (se obvia la sexualidad), el tabd de
la identidad (se evoca a una copia, no a un ser
individual y Unico) y el tabd de la inmortalidad
(supervivencia de la propia estirpe celular)”.
Todas estas preocupaciones sobre los riesgos
de violentar principios éticos, legales y sociales,
motivaron que paralelamente al desarrollo del
Proyecto Genoma Humano, se implementara el
proyecto ELSI (Ethical, Legal and Social Issues)
con el objetivo de ir previendo las consecuencias
y emitir medidas en beneficio de las personas de
la poblacién en general.

La UNESCO emitié en 1997 la Declaracién
Universal de los Derechos Genémicos vy los
Derechos Humanos'? en donde se establecen los
conceptos generales y universales relacionados
con el genoma humano, el respeto a la dignidad
de las personas y los derechos que protegen, so-
bre todo, su capacidad a decidir de una manera
libre e informada y otorgar su consentimiento
para la practica de examenes para diagnéstico
genético, su derecho para conocer los resultados,
la estricta confidencialidad sobre los mismos y
para proteger su participacion en investigaciones
o destino de sus muestras bioldgicas.

Con relacion a las condiciones para el ejercicio
de la actividad cientifica sefala que: “Las conse-
cuencias éticas y sociales de las investigaciones
sobre el genoma humano imponen a los inves-
tigadores responsabilidades especiales de rigor,
prudencia, probidad intelectual e integridad,
tanto en la realizacién de sus investigaciones
como en la presentacion y utilizacién de los
resultados de éstas. Los responsables de la
formulacién de politicas cientificas puablicas y
privadas tienen también responsabilidades es-
peciales al respecto”. Afios después, en 2003,
la UNESCO'™ complementd esos preceptos y
emiti6 la Declaracién Internacional sobre los
Datos Genéticos Humanos y, en el mismo sen-
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tido de la anterior, establece como uno de sus
objetivos el de “velar por el respeto de la dig-
nidad humana y la proteccién de los derechos
humanos y las libertades fundamentales en la
recoleccion, el tratamiento, la utilizacién y la
conservacion de los datos genéticos humanos,
los datos proteémicos humanos y las muestras
biolégicas de las que esos datos provengan, en
adelante denominadas “muestras biolégicas”,
atendiendo a los imperativos de igualdad, justi-
cia y solidaridad y a la vez prestando la debida
consideracion a la libertad de pensamiento
y de expresion, comprendida la libertad de
investigacion; establecer los principios por los
que deberian guiarse los Estados para elaborar
sus legislaciones y politicas sobre estos temas;
y sentar las bases para que las instituciones y
personas interesadas dispongan de pautas sobre
practicas idéneas en estos ambitos. En el resto
del articulado quedan ya explicitos los concep-
tos de identidad, singularidad, consentimiento
informado, no discriminacién o estigmatizacion,
el derecho a decidir ser o no informado de los
resultados de la investigacién, privacidad de las
personas y confidencialidad de los datos, los
cuales no deberian conservarse de manera tal
que sea posible identificar a la persona a quién
correspondan por mds tiempo del necesario para
cumplir los fines con los que fueron recolectados
o ulteriormente tratados.

Esta declaracion también aborda los aspectos
relacionados con la exactitud, fiabilidad, cali-
dad y seguridad que deben cuidar las personas
y entidades encargadas del tratamiento de los
datos y del aprovechamiento compartido con
toda la sociedad de los beneficios obtenidos
y, por ultimo, recomienda a todos los Estados
adoptar esa declaracién.

Esta informacion y reflexiones sobre los dilemas
bioéticos que van surgiendo con los avances
de la medicina genémica tendran que motivar
la atencién de los bioeticistas con una vision
integral y multidisciplinaria, para responder
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las preguntas que apareceran dia con dia y dar
fundamentos a los organismos internacionales
y gobiernos para que legislen en beneficio de
las personas, protegiendo su dignidad y libertad.
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