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En los ultimos afios, la investigacion compara-
da realizada sobre el genoma humano y de otras especies
de seres vivos ha generado un enorme desarrollo de bio-
tecnologias emergentes para comprender con mayor exac-
titud las interacciones de factores relevantes en el desarro-
llo de la vida. Se considera genoma a la totalidad del ADN
contenido en una célula, que incluye tanto los cromosomas
dentro del nucleo, como el ADN de las mitocondrias (INME-
GEN, 2013). El estudio de éste se ha consolidado como
una disciplina cientifica denominada genémica la cual ha
contribuido a la comprension de las bases biomoleculares
de la enfermedad y, en un contexto mas amplio, al desarro-
llo de formas de diagndstico e intervencién mas efectivas.

De acuerdo a Oliva, la medicina genémica se define
como el uso rutinario de analisis genotipicos para me-
jorar el cuidado de la salud; se basa en la capacidad
para conocer la variabilidad genética de cada individuo
y modificar el medio donde éste se desarrolla, con el fin
de prevenir y tratar enfermedades (Oliva-Sanchez et al.,
2013). Tiene como campo de accion las variaciones en la
secuencia genomica para reconocer la predisposicion a
enfermedades como la hipertension arterial, la diabetes
mellitus, el asma, las enfermedades autoinmunes, infec-
ciosas, el cancer, entre otras.

La identificaciéon de las variantes genédmicas presentes
en cada individuo permite elaborar perfiles genémicos
y predecir la respuesta de cada paciente a los medica-
mentos, su predisposicion a distintas enfermedades y
establecer su prondstico ante la aparicion de compli-
caciones cronicas. Asi es posible brindar una atencion
médica orientada a evitar o retrasar la aparicion de la
enfermedad y disminuir las complicaciones y secuelas
asociadas a éstas, mejorando el cuidado de la salud a
través de una practica médica mas personalizada, pre-
dictiva, preventiva y participativa.

A pesar de este prometedor escenario, la sociedad en ge-
neral y en particular los estudiosos de la bioética y los dere-
chos humanos muestran preocupacion sobre el efecto que
el conocimiento genémico pudiera tener en el bienestar de
los individuos y en el desarrollo de los grupos sociales.

Actualmente la ciencia genémica promete un gran im-
pacto en la prevencion y el cuidado de la salud a través
de la deteccion temprana y prevencion de enfermeda-
des, sin embargo todo este conocimiento puede pre-
sentar ademas dilemas bioéticos en la practica de la
medicina si no existe una reflexiéon profunda sobre las
implicaciones econémicas, politicas y sociales que con-
llevan el desarrollo y la aplicaciéon de los avances tecno-
l6gicos derivados de la ciencia genémica.

Desde la segunda mitad del siglo XX, la investigacion en seres
humanos ha sido conducida por declaraciones y documentos
del ambito internacional tales como el Cédigo de Nuremberg,
la Declaracion de Helsinki (WMA, 1997), el Reporte Belmont
(National Commission for the Protection of Human Subjects
of Biomedical and Behavioral Research: The Belmont Report,
1979) y las Guia Eticas Internacionales para la Investigacion
Biomédica en Seres Humanos entre otros. Sin embargo, mu-
chos de estos documentos fueron escritos en respuesta a
eventos especificos para evitar que en el futuro se repitieran
las violaciones a los derechos de las personas que participan
en la investigacion clinica. En esa época era poco probable
que la comunidad mundial tuviera una claro panorama del
grado de desarrollo cientifico y tecnolégico que se alcanzaria
al evolucionar las disciplinas entonces emergentes como la
bioquimica, biologia celular, la inmunologia o la genémica en
ese entonces aun inexistente.

La secuenciacion completa del genoma humano por medio
del Proyecto Genoma Humano inicié en 1990 y concluyd
oficialmente en 2003, seguida de la secuenciacién de gru-
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pos especificos como los coreanos o los mestizos mexi-
canos, entre otros. Los estudios del genoma de diversas
poblaciones han dado lugar al desarrollo de la denominada
gendémica poblacional, que pretende, identificar las varian-
tes en los distintos grupos raciales humanos que condicio-
nan la presencia de caracteristicas propias de cada grupo.
A través de este nuevo enfoque de genémica poblacional
se pretende predecir la susceptibilidad de los individuos a
desarrollar alguna enfermedad, implementar estrategias
preventivas, encontrar blancos terapéuticos especificos e
individualizar los tratamientos para cada paciente (Lynn et
al., 2007; Oliva-Sanchez et al., 2013).

Sin embargo, a medida que se van dilucidando los me-
canismos de la vida en el planeta y se consolida el cono-
cimiento y la tecnologia para la deteccion de variantes
genéticas en los individuos que les predisponen al desa-
rrollo ulterior de enfermedades, la gendmica representa
retos particulares con respecto a la bioética, las respon-
sabilidades profesionales y el bioderecho.

En la Declaraciéon Universal sobre el Genoma Humano y
los Derechos Humanos, la UNESCO ha planteado el cues-
tionamiento: ;Es éticamente aceptable, econdmicamente
inevitable y politicamente deseable permitir el uso indiscri-
minado de la informacion sobre el genoma o se deberian
regular esas practicas? (UNESCO, 1997; 2001).

Un aspecto a considerar en primera instancia es el uso apro-
piado de la informacion genémica de los pacientes en las
instituciones de salud. Las empresas dedicadas al desarrollo
de técnicas para el diagnostico de variaciones en el geno-
ma requieren del conocimiento relativo a estas para fabricar
pruebas de identificacion de determinadas secuencias de
material genético (Emanuel et al., 2000). Esto les permite
obtener beneficio econdmico a partir de la informacion de los
pacientes los cuales deben tener derecho sobre la privaci-
dad de sus datos personales (UNESCO, 1997). Las empre-
sas argumentan que para obtener esta informacion se han
destinado recursos econémicos la investigacion y desarrollo
de la tecnologia pertinente por lo que la informacion obtenida
con esos procesos debe ser objeto de patente que proteja la
propiedad intelectual del conocimiento y puede ser emplea-
do para su uso comercial (UNESCO, 2001).

El cuestionamiento que emerge de esta implicaciéon es que
aunque la proteccion por el régimen de patentes podria mo-
tivar la inversién para investigacion y desarrollo de biotec-
nologia gendmica el uso exclusivo del conocimiento sobre
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determinados grupos de genes protegidos llevaria a sucesi-
vos niveles de dependencia en el desarrollo de la tecnologia
especifica a determinadas secuencias con la consiguiente
fragmentacion del conocimiento, lo cual, eventualmente im-
pediria la investigacion e incrementaria los costos limitando la
posibilidad de beneficiar a ciertos grupos sociales.

Por otra parte, aunque se reconoce que el uso adecuado de
las técnicas gendmicas en poblaciones susceptibles puede
ayudar a identificar el riesgo de padecer una enfermedad y
permitir las modificaciones en el estilo de vida para prevenirla
o diagnosticarla en etapa temprana para recibir el tratamiento
adecuado, el uso indiscriminado de las técnicas de diagnosti-
co gendémico en la poblacion abierta puede conducir a practi-
cas discriminatorias contra los individuos que presenten con-
diciones que les predispongan como negarles proteccion a
la salud si desarrollaran enfermedades cronico degenerativas
que demandan atencion sanitaria de alto costo o por tiempo
prolongado; excluirlos de oportunidades laborales para evitar
otorgarles retiro por invalidez y cesantia a edades tempranas.

En virtud del riesgo que existe que el conocimiento sobre el
genoma pueda ser considerado como propiedad privada,
la UNESCO ha proclamado que el Genoma Humano es la
base de la unidad fundamental de todos los miembros de
la familia humana y es, en sentido simbdlico, patrimonio de
la humanidad por lo que en su estado natural no puede dar
lugar a beneficios pecuniarios (UNESCO, 1997).

Aunque se reconoce que el propésito de la ciencia debe
ser la busqueda del conocimiento pero no como un fin en si
mismo, sino el conocimiento en beneficio de la humanidad
(Rhodes, 2013), la duda sobre si la informacion genética po-
dria ser utilizada para afectar el acceso a los servicios de
salud y a los seguros de atencion médica ha estado en el
debate publico desde hace mas de una década (Guttmacher
etal., 2003). Las personas temen someterse a estudios ge-
némicos ya que los resultados podrian implicar la pérdida de
beneficios en su seguro de salud por lo que evitan este tipo
de pruebas (Wallace et al., 2012). Otro aspecto a considerar
es la libertad que tiene una persona, ejerciendo el principio
de la autonomia, a revelar su informacion gendmica indivi-
dual cuando, a la vez, hace publica la de los individuos que
se encuentran genéticamente relacionados a él.

Por otra parte, aunque las compafias aseguradoras decla-
ran que la realizacion de pruebas de diagnéstico genémico
no tienen la finalidad de limitar los beneficios de un paciente
en particular desean conservar el derecho de utilizar dicha

Revista Bio Ciencias 2(3)(Supl 1): 29-31

30



Colegio de Bioética A.C.

,revista,

Bro-

informacion si esta disponible para evitar que las personas
que estan en alto riesgo de presentar una enfermedad grave
o de morir tratan de obtener un seguro de gastos médicos.
Estas declaraciones ponen en evidencia el alto riesgo de
violacién a los derechos de las personas si el uso de los
datos personales se hace desde un enfoque utilitarista.

A modo de conclusién consideramos que los cuestionamien-
tos sobre dilemas bioéticos en el uso de la informacion gend-
mica de las poblaciones se enfrentan a panoramas complejos
ya que comprender los efectos sociales del uso de ésta re-
quiere el analisis profundo de las formas en que afecta no solo
al individuo sino a su familia y a su comunidad en el contexto
social y laboral. Aunque se han desarrollado esfuerzos para
analizar, comprender y anticipar desde la mirada de la bioéti-
ca, el derecho y la sociologia el impacto del desarrollo de la
tecnologia gendmica en la humanidad es necesario promover
no solo en la comunidad cientifica sino en la comunidad en
general el debate sobre el papel de la ciencia en la sociedad.
Los resultados de los avances en genémica deben orien-
tarse a enfrentar los diversos problemas de salud de la
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los beneficios de la ciencia genémica.
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educada sobre los avances en genémica y biotecnologia y
las implicaciones del desarrollo cientifico y tecnolégico en
la sociedad en la solucion de problemas de salud locales.

El desarrollo cientifico debe ante todo, proteger el bienes-
tar del individuo quien, en lo individual o en lo colectivo, es
mas importante que el avance de la ciencia en si misma.
La comunidad cientifica debe, ademas de generar conoci-
miento y desarrollar tecnologias innovadoras, reflexionar
sobre las consecuencias de su quehacer en la sociedad.
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