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BIOETICA IMPLICACIONES
DE LA CIENCIA Y LA TECNOLOGIA
LECCIONES DESDE LA GENETICA

Ratileen Crantey Glase, LL.D.

INTRODUCCION*

% 1 intencion en este articulo es suministrar una perspectiva desde Norte
América y Canada y los Estados Unidos para ser mds precisos sobre
una de las dificultades tradicionales que la bioética enfrenta al encontrarse con
una serie de temas contemporineos. El foco central de esta conferencia es la
bioética y el medio ambiente. Discutiré algunas de las razones por las que la
bioética en Canada y en los Estados Unidos ha tenido tan poco impacto sobre
las politicas para tratar con los desarrollos en la biotecnologia que engendran
un amplio interés social. Muchos de mis ejemplos proceden del campo que
mejor conozco, la medicina clinica. Sin embargo, al final de este articulo, apli-
caré algunas de aquellas mismas lecciones a los temas de la biotecnologia y la
agricultura,

*  Qriginal en inglés: Traduccién Carlos E. Maldenado.
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] EL PARADIGMA ACTUAL DE LA ETICA:
ENFASIS EN EL INDIVIDUO Y LA CLINICA EL ENCUENTRO

La bioética Norteamericana nacié en una cultura que enfatiza la importancia
det individuo. Los tedricos bioéticistas termpranos han sido fuertemente influidos
por las tradiciones y los filésofos democraticos liberales occidentales tales como
John Locke y John Stuart Mill. Esta tradicién es protectora de los derechos
individuales y promueve la libertad del individuo hasta la maxima extension,
limitando su libertad s6lo cuando las acciones de algnien causan daiio a otros.
No es pues sorprendente que la teoria ética médica temprana naciera como
resultado del desarrollo del interés del paciente en tener mas conocimiento de,
y mayores derechos en, la toma de decisiones en el control de lo que se le hacia
a él. Estas teorias enfatizaron el encuentro clinico, en ¢l que a un paciente
auténomo se le suministra informacion y luego hace una decisién informada
voluntaria acerca de aceptar el tratamiento o participar en la investigacion.
Esta es esencialmente una actividad privada, que afecta tan sélo al paciente y
al doctor o investigador.

Ejemplos de la genética
Seguridad Social e Investigacion Médica

El marco €tico actual, con su énfasis en el individuo, no es adecuado para
tratar con aspectos de un interés social mas amplio. La genética es un buen
ejemplo de esto. Una razén mayor por la que surgen novedosas preguntas éticas
de los avances en la genética molecular y los usos en la tecnologia del DNA es
que la genética no es un esfuerzo “privado”. La informacién genética nunca es
informaci6n acerca de un solo individuo; tiene implicaciones, ya sea positivas
o negativas, para la familia y la comunidad mds amplia también. Bajo esas
circunstancias, las nociones convencionales de privacia y confidencialidad,
asociadas intimamente con los derechos del individuo en la teoria bioética
Canadiense y Norieamericana, se rompe en varios pedazos.
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FACTORES CULTURALES Y SOCIALES AMPLIOS

La bioética tradicional y 1a investigacion ética también han sido lentas para
dirigirse a factores culturales y sociales, incluyendo aspectos que implican
unidades mas amplias de las que formamos parte. Esto es asi, a pesar de que
estos factores afectan no solamente cémo los servicios deberian ser suministra-
dos, o como debe llevarse a cabo la investigacion e incluso el modo en que los
hallazgos de la investigacion deben ser interpretados. Las lineas directrices de
la ética Canadiense, los codigos y los estamentos politicos o bien son silenciosos
acerca del tema de la investigacion o de la genética clinica que implica a comuni-
dades, o bien requiere una significativa elaboracién, tal como lo hace el
Triconcilio, Declaracion Politica sobre la Investigacién que Implica a Hurnanos
(Grupo de Trabajo Tricencilio, 1998). La nocién de “comunidad” es amplia, y
contiene al interior suyo una serie de conceptos ampliamente diversos de
comunidad. Los miembros de la comunidad pueden identificarse por un des-
cendiente comuin, origen €tnico, grupo lingiifstico o incluso por 4dreas geograficas
bien definidas (CIOMS, 1993). Algunas tienen estructuras identificables de
liderazgo y valores comunes y tradiciones pero otras no. Canad4 no es un caso
tinico en cuanto a que muchas comunidades aborigenes aisladas han dependido
de asistencia “externa” para los servicios de salud. Y en ciertas instancias, el
aislamiento genético o geografico hace que las comunidades sean atractivas
como objeto de investigacion genética. Usando nuevamente un ejemplo tomado
de la genética, 1a informacidén genética puede ser identificada con individuos
como miembros de una comunidad, pero muchos de sus intereses serdn dife-
rentes. Por ejemplo, la interaccion especifica de genetistas con comunidades
indigenas y otros grupos definibles se ha hecho recientemente mis comun,
tanto para suministrar a los miembros de la comunidad una informacién de
diagnésticos o que sean susceptibles de una enfermedad, o los servicios sanita-
rios, o bien para investigar los genes que causan una enfermedad y buscar
evidencia del origen de las poblaciones humanas. En alguna parte de la investi-
gacion, el material genético es reunido a partir de miembros de la comunidad y
luego es estudiado para elaborar varias marcas genéticas de enfermedad o resis-
tencia a la enfermedad. Ciertos grupos aborigenes a lo largo del mundo han
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elevado objeciones a la investigacion sobre una serie de razones: la ausencia
de consuita local antes de ser considerados como objetos de estudio; las prohibi-
ciones religiosas o tradicionales en contra de la donacion de cualquier tejido
humano, incluyendo sangre y muestras de DNA; el conflicto de las teorias
genéticas acerca de la fundacién de ciertos grupos y de su propio conocimien-
to tradicional de sus origenes como se ha llevado a cabo por generaciones; y el
potencial de comercializacion y patentes del DNA humano (Kahn, 1994, De-
claracion de los pueblos indigenas del hemisferio occidental, 1995; Dickson,
1996). La mayoria de estos intereses van mds alld de Ia nocién tradicional
basica de fundacitn de 1a teoria bioética Canadiense y Norteamericana de que
el encuentro clinico de dos individuos auténomos (el doctor y el paciente, o el
investigador y el objeto de investigacidn) es en una relacién privada.

Otra ilustracion de interés al interior de las comunidades aborigenes se
relaciona con la investigacidn de la caza de genes la cual implica la identifica-
cioén de genes especificos que predisponen a sus comunidades a condiciones
que las estigmatizan socialmente tales como el alcoholismo o la depresién.
Muchos en los grupos estudiados han expresado el sentimiento de que el cono-
cimiento obtenido por los investigadores es empleado para su propio provecho
financiero o profesional, con ningtin beneficio obvio para la comunidad.

Un ejemplo muy publicitado del impacto de la investigacién genética en
una comunidad puede ser visto en resultados recientes que demuestran que los
judios de Ashkenazic han anmentado su predisposicion al cAncer mamario, de
ovarios y cancer de colon. Los resultados de estos estudios pueden tener un
impacto sustancial sobre la comunidad de los judios Ashkenazic. Algunos miem-
bros de esta comunidad han expresado una preocupacién por esos resultados
que dan credibilidad a la sugerencia de que los judios generalments no son
susceptibles de enfermarse. Ellos temen que esto podria resultar en discrimina-
cion de origen étnico en dreas tales como el segurc o el empleo en un medio
ambiente ver el que el costo de la salud es una realidad (Billings, et al., 1992).
La especulacion de que esta poblacién podria ser tomada como objeto indiscri-
minadamente para un mercado potencial de pruebas genéticas es otra
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preocupacion. Una experiencia anterior de discriminacién contra los Afro-Ame-
ricanos debido a un rasgo de depranocitosis solamente aumenta estos temores.

A diferencia de comunidades tales como los grupos aborigenes, las comu-
nidades de personas que comparten la misma condicidn de enfermedad son
m4s dispersos, no poseen tradiciones comunes y carecen de instituciones
politicas establecidas. Estas comunidades pacientes pueden estar mas interesadas
acerca de si la intervencion clinica o de investigacion producird beneficios
identificables para ellos tales como la prevencidn de una enfermedad o
estrategias en el tratamiento sanitario. Ellos han llegado frecuentemente a pro-
mover juntos una investigacion particular o una agenda clinica, y tienen entre
sus miembros individuos que han desarrollado un considerable conocimiento
o pericia acerca de los aspectos clinicos y de investigacion de Ia enfermedad en
cuestion. Las comunidades implicadas con el cincer mamario, la fibrosis
quistica, diabetes, la esquzofrenia y la drepanocitosis son solamente algunas.
Muchas de estas comunidades comparten intereses o preocupaciones acerca
de los aspectos genéticos de sus propias condiciones, o bien promueven un
diagndstico y tratamiento mejorados. Estas comunidades tienen intereses élicos
con algunas implicaciones muy pricticas. ;Quién tendra acceso a su informa-
cion genética? l.os miembros que no pertenecen a la familia, terceras partes
que no forman parte de la comunidad tales como aseguradores y empleadores
que tienen un interés en un perfil genético de los individuos para propésitos de
calcular el riego con respecto a ciertas enfermedades. Los individuos pueden
dudar acerca de someterse a pruebas incluso si tienen posibles beneficios de
salud que podrian ganar por temor a que no recibieran ningin seguro o bien
que pierdan oportunidades atractivas de empleo para aqueilos que no han sido
sometidos a prueba o que no han querido presentar la prueba o han tenido una
prueba negativa para un gen. Los aseguradores y los empleadores no son los
lnicos que estin interesados en la configuracion genética de alguien. Un huésped
de otrgs puede tener interés también. Las prospectivas de matrimonios futuros,
los oficiales de inmigracién, los agentes reforzadores de la ley, los parientes
adoptivos o los hijos adoptivos, quienes reclaman en custodia o en juicios de
paternidad, se encuentran entre aquellos que se podrian beneficiar de la infor-
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macidn del estatuto genético de una persona. Surgen aspectos al interior de las
familias también. Cuando los individuos aprenden que su estado de riesgo
genético para condiciones particulares, esto tiene implicaciones también para
su familia. ; Existe alguna obligacién moral o legal de revelar la confidencialidad
de la informacidn de la salud la familia de alguien si esto ayudard a una dismi-
nucidn de su riesgo para experimentar efectos perjudiciales de su condicion?
Si es asi, ;los profesionales de la salud o los investigadores no deberian tener
una obligacion semejanie también? Esos aspectos tienen implicaciones acerca
de cémo almacenamos, tenemos acceso 0 compartimos informacién confiden-
cial médica que no ha sido adecuadamente dirigida sobre las bases de la teoria
bicética tradicional.

Mejoras en la salud basadas en el conocimiento creciente de la genética
aportan una gran promesa para el futuro. La identificacién de una mutacion
genética causante de una enfermedad es el primer paso, seguido del estudio
proximo acerca de como el gen en cuestién funciona mal. La prevencion o las
estrategias de tratamiento pueden por consiguiente ser buscadas. El tiempo
entre la identificacién de un gen perjudicial, y asi la habilidad para probar un
individuo o para hacer un mapeo de una poblacidn, y el desarrollo de la pre-
vencién de la enfermedad o las estrategias de tratamiento, generalmente son
bastante largas. Por consiguiente tanto los impactos positivos como los negativos
sobre los individuos de las familias de las comunidades de cualquiera que obtie-
nen o no informacién genética debe ser sopesada cuidadosamente. Como los
genetistas se han movido mds alld de los genes aislados de las enfermedades
para identificar aquelios que implican rasgos de personalidad y comportamiento,
la importancia de mitigar cualquier impacto negativo posible de la informa-
cién genética sobre las comunidades aumenta,

En Canadd y los Estados Unidos, no tenemos ningiin marco ético para
tratar con el interés amplio de las comunidades que surge del uso de las tecnolo-
gias genéticas. A fin de desarrollar un marco ético y las lineas directrices para
tratar con las comunidades, una serie de preguntas requieren ser planteadas.
{Cémo deberian tratar los clinicos y los investigadores con comunidades que
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evitan los conflictos y que minimizan los impactos adversos? ; Cudles son las
diferencias relevantes entre tratar o estudiar a una comunidad que esti bien
estructurada e identificable geogrificamente y posee un liderazgo bien definido,
y una que no estd bien organizada en ese sentido, tales como los miembros de
grupos de pacientes? ;Cuéles son las similitudes relevantes y las diferencias
en los aspectos que cada especie de comunidad confronta? ;Qué estindares
deberian emplearse para la evaluacién ética de la investigacién que implica a
grupos de comunidades definidas? ; Qué papel deberian jugar los individuos ¢ los
grupos en el liderazgo al tratar estos aspectos? Debemos comenzar a considerar
estos aspectos si nuestras nuevas tecnologias han de ser empleadas de un modo
que beneficie y minimice los perjuictos para quienes son afectados por ellos.

AUTONOMIA, BIOTECNOLOGiA Y DECISIONES
DE FUTURO EN GENETICA HUMANA

Este mismo énfasis sobre la autonomia y los derechos del individuo ha
resultado en la maximizacién de decisiones reproductivas y un limitado estado
de interferencia en esas decisiones en Canad4 y en los Estados Unidos. Cuando
se encuentran en juego aspectos como la esterilizacién sexual y ia legislacion
sobre la venta de anticonceptivos, ha habido poca controversia sobre si las
decisiones individuales sobre esos temas han sido apropiadas. Pero la tecnologia
estd ampliando ]a gama de decisiones disponibles. El escaneo genético prenatal
permite una terminacion selectiva del embarazo. La fertilizacion in vitro se ha
movido més alld del usc de los gametos de una pareja propia para superar
dificultades de fertilidad para hacer uso de los gametos del donante y quizas de
un titero subrogado. El diagndstico de preimplantacién suministra informacién
gendtica a las parejas sobre las cuales implantar un embridn o embriones
preseleccionados. Parece inevitable que seamos capaces en el futuro de clonar
a los humanos tanto como a los genes insertados en embriones que afectardn
tanto las caracteristicas fisicas como sociales y psicoldgicas tales como la inteli-
gencia o la personalidad. Por el momento, la mayoria de la discusién bioética
en esos aspectos se centra en auionomia reproductiva y en los derechos de los
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individuos y las parejas para reproducirse de un modo que ellos escojan. Existe
muy poca, si es que hay alguna, discusidn acerca de lo que significa para la
sociedad, que hagamos una “ingenieria” de nuestra progenie, afectando sola-
mente lo que significa tener y llevar hijos, crear familias, y unirnos en comuni-
dades. ; Hay alguien que esté preguntando qué clase de comunidad queremos,
o querriamos ser? Esta pregunta no se adecua muy bien al marco de la bioética
contemporinea Canadiense o Norteamericana.

EJEMPLOS DE LA GENETICA
II LA AGRICULTURA

La manipulacion genética de la vida de las plantas suministra otro ejemplo
en ¢l que las teorfas éticas tradicionales Canadienses y Norteamericanas estan
localizadas al interior del marco que enfatiza la autonomia, y asi ofrece poca
comprensién acerca de muchos de los aspectos que se encuentran en juego.
Muchos desarrollos biotecnolégicos, y de la genética no son excepcién, co-
menzando por la academia, con su fuerte tradicién de libertad de investiga-
cién cientifica. La ciencia misma ha sido concebida por muchos de sus practi-
cantes como moralmente neutra, y enfocdndose rigurosamente en el problema
con el que trata, y no sobre las consecuencias de nuevos descubrimientos. El
producto de la ctencia en estos términos es tan solo el conocimiento. Pero lo
que comienza con desafios experimentales excitantes en ¢l laboratorio pueden
tener un impacto mas amplio. Estamos viendo hoy una serie de desarrollos en
la agricultura que estdn causando preocupacién para muchos y que tendran
necesariamente un impacto mucho maés alla del individuo, y sobre las comuni-
dades y quiz4s también sobre ¢l planeta entero.

La manipulacién genética temprana de los cultivos alimenticios llegd con
la promesa de tratar con aspectos tales como el hambre mundial (si bien en un
nivel global, la produccidén de alimentos no es el tema sino la distribucién de
alimentos. Canad4 y Estados Unidos se encuentran entre aquellos paises que
tienen superdvits masivos de alimentacién con sus granjeros actualmente siendo
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pagados para no producir ciertos cultivos cuando existe un superdvit). Los
genetistas moleculares han enfatizado la continuidad entre la genética cldsica
y las técnicas recombinantes de DNA. Ellos han identificado dificultades o
peligros potenciales primariamente a través de los estudios de genes insertados
y del organismo huésped, tratando con organismos de plantas alimenticias
genédticamente modificadas que no plantean ninguna dificuitad bioi6gica, insis-
tiendo en que son menos adaptativos al medio ambiente més alld del nicho
seleccionado. Si el huésped no es patogénico, se nos dice, entonces esos organis-
mos pueden, con seguridad, ser liberados al medio ambiente (Genewatch, 1990).

El énfasis en la libertad de los cientificos individuales para conducir su
investigacion se alcanza junto con la maximizacion de la libertad comercial en
paises tales como Canad4 y los Estados Unidos. Las compaiiias son ‘“‘personas
legales” y mientras sus responsabilidades pueden ciertamente diferir de las de
los ciudadanos individuales nuestra sociedad maximiza la libertad comercial.
Esto ha resultado en que se coloca mds énfasis en 1a biisqueda de 1a prueba del
dafio a fin de prevenir que las compaiiias desarrollen y liberen plantas
recombinantes antes que una prueba que exija una seguridad. Ahora bien los
Canadienses y los Norteamericanos han sido lentos en colocar el foco en aspec-
tos de seguridad. Somos por naturaleza optimistas, y hemos confiado durante
décadas en la aplicacién de otro dato tecnoldgico para corregir los dafios que
puede ser causados por la tecnologia. Hemos visto mds hacia la medicina para
curar la enfermedad causada al medio ambiente que lo que hemos estado para
descubrir y eliminar las causas de enfermedades medio ambientales. Queremos
crear organismos recombinantes que digieran pastillas de peirdleo a partir de
un dafio en un tanque de petréleo en el mar mas bien que el desarrollar alternati-
vas mds seguras para el uso del petréleo. Ahora que los cultivos alimenticios se
han modificado genéticamente y se hace amplio uso en Canadd y en los Estados
Unidos, los cultivos de soya y de maiz en particular, ha habido protestas por
parte de paises de la Comunidad Europea en contra de la importacién de estos
cultivos para llamar la atencién en aspectos de seguridad en Canad4 y en los
Estados Unidos.
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LA ETICA MEDIOAMBIENTAL EN CANADA
Y EN LOS ESTADOS UNIDOS

Solo muy recientemente hemos comenzado a enfocar las obligaciones éticas
de una comunidad mas amplia o para generaciones futuras. La importancia del
desarrollo de un contexto para una ética medio ambiental no puede ser exage-
rada. En este punto, sin embargo, mi opinion es la de que la bioética contempo-
ranea Canadiense y Norteamericana, dado que proviene de la tradicién de la
medicina clinica, tiene poco que ofrecer para tratar con aspectos amplios
sociales. Es tiempo de que los bioeticistas amplien su foco de atencién y se
unan a quienes han comenzado ya a transitar con estos aspectos dificiles de las
dreas medio ambientales.
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