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I. INTRODUCCION

La bioética es una disciplina surgida de la ética; forma parte del
area de la filosofia que se ocupa de estudiar la moralidad de las
conductas. Puede caracterizarse como estudio de decisiones y
comportamientos humanos realizados en el campo de la atencién
a la salud, en tanto que dicha conducta sea examinada a la luz de
principios y valores morales.

En sentido amplio, la bioética abarca asimismo a la ética am-
biental y a la llamada ética de los animales. En sentido estricto,
es la reflexion critica de los aspectos morales de las decisiones a
tomar en el contexto de las ciencias biomédicas, incluyendo las
ciencias bioldgicas, la medicina y la salud publica, entre otras.

La bioética surge como una respuesta primordial a los con-
flictos suscitados por el rapido avance de los conocimientos cien-
tificos y técnicos en las diferentes areas de la medicina y la biolo-
gia, sumados a la identificaciéon de los efectos nocivos en el medio
ambiente como consecuencia de la contaminacién indiscrimina-
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da del planeta. Hoy en dia, esta rama de la filosofia se centra
especialmente en el analisis de desafios morales que hacen apari-
ci6n en las constantes investigaciones y en los incesantes progre-
sos en el campo de las ciencias de la salud.

Como disciplina, la bioética constituye en parte un campo
anticipatorio, ya que su tematica se dirige no so6lo a mejorar la
calidad de vida de la gente en el presente, sino ademas a mejorar
las condiciones para las generaciones que atn estan por nacer.

Una de las caracteristicas mas peculiares de la bioética es
que constituye un campo interdisciplinario, pues no sélo son los
médicos y los bidlogos quienes forman parte de la red de pro-
fesionales interesados en la bioética, ya que el andlisis y las dis-
cusiones bioéticas involucran a abogados, trabajadores sociales,
psicologos, administradores, legisladores y, en general, a todos los
profesionales involucrados en el estudio de alguna disciplina que
tenga relacion directa con la vida del hombre.

La bioética deberia de ser vista como un instrumento nor-
mativo encargado de asesorar a los poderes publicos en la ela-
boraciéon de leyes que llenen vacios legales resultados de la velo-
cidad del progreso cientifico tecnolégico y de las diferencias tan
marcadas en cuanto a la falta de justicia en la distribuciéon de los
recursos para la salud.

Ya que la bioética es un campo de preguntas privilegiado, per-
mite incluir temas que abarcan mas alla de los aspectos meramen-
te médicos, para ocuparse de los conflictos éticos muy amplios, ya
que las discusiones bioéticas se renuevan constantemente.

II. DILEMAS ETICOS

Un dilema ético no es otra cosa que el planteamiento de una si-
tuacion posible en el ambito de la realidad, pero conflictiva en el
orden moral y de las decisiones razonadas que deben tomarse en
un determinado momento.

Entre los problemas o dilemas éticos que surgen a partir del
desarrollo de la aplicacién de las técnicas de biologia molecular
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en la practica médica se pueden encontrar los que plantea la ge-
nética, como rama de la medicina, dedicada al cuidado y aten-
ci6n de las personas con enfermedades genéticas, y los relaciona-
dos con la investigacion y la aplicacion de las nuevas tecnologias
que se sustentan sobre el ambicioso proyecto del genoma huma-
no, que plante6 desde su inicio los siguientes objetivos:

— Conocer la secuencia de todo el genotipo del ser humano.
— Identificar los sitios (loci) en el genoma de todos los genes.
— Reconocer las formas alélicas normales y anormales de

los mismos para poder crear un mapa génico de morbi-

lidad.

Como resultado de los logros del proyecto del genoma huma-
no, hoy en dia podemos resaltar los siguientes beneficios:

— Entendimiento de los procesos biologicos moleculares
normales y asociados a patologia.

— Reconocimiento de errores genéticos que dan como re-
sultado enfermedad.

— Desarrollo de nuevas técnicas para diagnoéstico de enfer-
medades.

— Utilizacién de técnicas de ADN recombinante en la ela-
boracién de medicamentos y vacunas.

— Posible implementacién de terapia génica.

— Técnicas de identidad genética.

Gracias al proyecto del genoma humano se ha logrado la
identificacion de multiples genes y su localizacion en el genoma,
lo que ha permitido desarrollar pruebas moleculares, que inclu-
yen las huellas de ADN y demas técnicas de identidad genéticas,
las cuales se utilizan cada vez con mayor frecuencia, ya que per-
miten la identificacién de individuos con la sola presencia de una
muestra bioldgica minima (foliculo del pelo).

Una prueba de identidad genética determina el perfil indi-
vidual de ADN de una persona; es una manera de identificacién
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Unica y permanente de un individuo. A diferencia de un nombre,
que puede ser compartido, un nimero de seguro social, que pue-
de ser robado, o fotografias, que cambian con el tiempo; la iden-
tidad personal de ADN permanece constante desde el momento
de la concepcion hasta el final de la vida.

Esta huella de identidad ADN personal muestra similitud ge-
nética con miembros de la familia, asi como también la caracte-
ristica genética unica que distingue a una persona del resto del
mundo, por lo que puede ser un medio de identificacién perso-
nal.

Otra de las ventajas de las pruebas de identidad genética,
es que éstas se pueden realizar utilizando cualquier tejido como
fuente para la obtenciéon de ADN. El hecho es que hoy dia las
tecnologias genéticas estan poniendo a nuestra disposicion prue-
bas que ademas de permitir la identificacién genética de las per-
sonas permiten detectar la predisposicion a padecer determina-
das enfermedades, lo cual podria generar varios problemas.

Entre los principales dilemas éticos que enfrenta la genética
médica se encuentran:!

1. El acceso equitativo de la poblaciéon a los servicios de ge-
nética.

2. La voluntariedad frente a la provision mandataria de los
servicios y las opciones.

3. La amplia discusion con los pacientes y el revelado de in-
formacion.

4. La confidencialidad frente al deber de informar a los fami-
liares sobre el riesgo genético.

5. La privacidad de la informaciéon genética respecto a terce-
ras partes institucionales.

6. Las pruebas genéticas predictivas (presintomaticas y de
susceptibilidad) y las pruebas genéticas en menores.

7. Los sondeos poblacionales.

I Trent, R. J. et al., “Challenges for Clinical Genetic DNA Testing”, Expert
Rev. Mol. Diagn., 2004, 4(2), pp. 201-208.
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Todo analisis de una problematica desde la perspectiva bioética
debe basarse en hechos concretos; es decir, con base en informa-
cion real y objetiva de la situacién y no con base en creencias
personales o en puntos de vista. Una vez que se cuenta con la
informacion pertinente, se realiza un analisis tomando como fun-
damento para el mismo los principios bioéticos involucrados en
el caso. Este analisis debera ser incluyente de las diversas teorias
¢éticas aplicables, y presentard una vision global de la problema-
tica, que permitira hacer recomendaciones. Sin embargo, no da
respuestas concluyentes, ya que trata con dilemas.

A continuacién presentamos para analisis los dilemas de las
pruebas génicas, de acuerdo con los siguientes principios bioé-
ticos:

a) Respeto a la autonomia.
b) Beneficencia.

¢) No maleficencia.

d) Justicia.

¢) Confidencialidad.

f) Veracidad.

III. RESPETO A LA AUTONOMIA

El respeto a la autonomia es reconocer que las personas tienen de-
recho a opinar, tomar decisiones y actuar con base en sus valores
y creencias personales. En el contexto de los servicios de genéti-
ca, este principio exige el respeto por las personas, que se refiere
al deber de respetar la autodeterminacion y las opciones elegidas
por personas autonomas, asi como de proteger a las personas vul-
nerables, como los nifios y personas con retraso mental u otras
discapacidades mentales.

Este principio fundamental se debe garantizar por medio
de la adecuada obtencion del consentimiento informado, que
representa la forma practica de hacer valer el respeto a la au-

DR © 2018.
Instituto de Investigaciones Juridicas - Universidad Nacional Auténoma de México.
Comisién Nacional de Bioética



Este libro forma parte del acervo de la Biblioteca Juridica Virtual del Instituto de Investigaciones Juridicas de la UNAM

www.juridicas.unam.mx Libro completo en:
http://biblio.juridicas.unam.mx/bjv https://goo.gl/4AAb6EG
84 SIMON KAWA KARASIK

tonomia de los sujetos, y que debera contemplar los siguientes
elementos:?

— Kl proposito de la prueba.

— La sensibilidad de la prueba.

— Las implicaciones del resultado (paciente y familiares).

— Las opciones y alternativas.

— Los beneficios y riesgos de la prueba.

— Laseguridad de que, sin importar el resultado de la prue-
ba, ni el paciente ni sus familiares seran discriminados.

IV. BENEFICENCIA

Este principio establece la obligacién de contribuir al bienestar
mediante actos positivos, para promover el bien y la realizacion de
los demas, actuar positivamente en su defensa y, ademas, maximi-
zar los beneficios que se puedan obtener.

V. NO MALEFICENCIA

Evaluar si se corre un riesgo de causar dano aunque no sea de
manera intencionada. Esto significa la obligacién de minimizar el
dano a las personas y, siempre que sea posible, eliminar las causas
de dafio.

Cuando se tomen acciones que involucren riesgo de dafo, se
debe hacer un analisis que determine la probabilidad de bene-
ficio y la probabilidad de daio, lo cual toma un sentido especial
en el caso de las pruebas génicas, en donde en algunas ocasiones
no hay un beneficio directo para el individuo, ya que en muchos
casos no hay tratamiento para la patologia. Sin embargo, el be-
neficio puede ser para los familiares.

2 Delany, C., “Making a Difference: Incorporating Theories of Autonomy
into Models of Informed Consent”, 7. Med. Ethics, 2008, 34(9):e3.
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VL. JUSTICIA

Para nuestro analisis de este dilema nos referimos al término de
justicia distributiva, que establece la distribucién equitativa y
apropiada de los recursos, determinada por normas justificadas
en términos de cooperacion social.

En los servicios de genética, tiene que ver con la obligacion
de distribuir beneficios y cargas de manera equitativa; ademas, de
tratar a los semejantes con igualdad y evitar cualquier trato di-
ferencial.

En el caso de las pruebas génicas, no podemos omitir su ele-
vado costo, lo que resulta en inequidad en el acceso a este tipo de
servicios para la salud.

VII. CONFIDENCIALIDAD

La confidencialidad es parte integral de la buena conducta moral
de la especie humana, de su comportamiento ético positivo como
persona. El médico que viola el secreto profesional no lo viola por
ser mal médico, sino porque es indiscreto e irresponsable; su con-
ducta es inmoral al margen de la medicina.

VIII. VERACIDAD

El derecho del paciente a conocer la verdad. El paciente tiene
el derecho de obtener de su médico la informacién actualizada
completa sobre su diagnostico, tratamiento y prondstico, en tér-
minos que pueda esperarse razonablemente que el paciente la
entienda.

Sin embargo, en el caso de las pruebas génicas, ;debemos o
no considerar el derecho del paciente de no querer conocer la
verdad, o de que ésta se difunda a sus familiares?
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En este sentido, la Organizacion Mundial de la Salud (OMS)
se ha pronunciado por medio de su Declaracion sobre Etica, Ge-
nética Médica y Servicios de Genética, que:

Los servicios de genética deben estar disponibles a toda la pobla-
c16n, independientemente de sus posibilidades de pagar y deben
tener acceso, en primer lugar, aquéllos cuyas necesidades de sa-
lud sean mayores. Los servicios deben estar organizados y finan-
ciados de manera que maximicen el acceso equitativo por parte
de la poblacion necesitada... Las pruebas genéticas deben ser de
caracter voluntario, excepto los sondeos en recién nacidos, para
condiciones en las cuales un tratamiento precoz esté disponible y
pueda beneficiarlos... En genética, muchas veces los beneficios
tienen que ver mas con valores personales y culturales que con
aspectos estrictamente médicos, por ello las pruebas genéticas
s6lo deben hacerse luego de un asesoramiento adecuado y del
consentimiento voluntario del paciente... Se debe mantener con-
fidencialidad de la informacién genética, excepto cuando exista
una alta probabilidad de dafio grave a miembros de la familia
con riesgo genético y la informacion pudiera utilizarse para evitar
ese dano. La privacidad individual debe ser protegida de terceras
partes. El consenso internacional es que la informacion sobre las
caracteristicas genéticas de un individuo sélo pertenece a él y que
debe haber salvaguardas legales para proteger la privacidad de
las personas con respecto a su genoma, por lo tanto debe reque-
rirse el consentimiento escrito explicito para divulgar cualquier
aspecto genético derivado de la investigacion o la practica médi-
ca... El Diagnostico Prenatal debe ser realizado sélo por razones
relevantes a la salud del feto, a solicitud de los padres, para de-
tectar condiciones genéticas o defectos congénitos y s6lo cuando
esté médicamente indicado... El asesoramiento genético debe ser
No Directivo. El asesoramiento genético consiste en la provision
de toda la informacién genética relevante a un individuo o fami-
lia, apoyarlos y ayudarlos a tomar sus propias decisiones después
de un proceso de comprension de los riesgos, de sus propias ne-
cesidades, valores y expectativas... Un enfoque ético basado en
el respeto por las personas, confidencialidad, evitando el dafo y
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respetando la autonomia, incluso de los nifios, son las claves de un
asesoramiento genético 6ptimo.’

IX. LECTURAS RECOMENDADAS

La Declaracion Universal sobre el Genoma Humano y los Dere-

chos Humanos, UNESCO.

La Declaracién Internacional sobre los Datos Genéticos Huma-

nos, UNESCO.

La Declaracién relativa a las Normas Universales sobre la Bioéti-
ca, UNESCO.

La Declaracion Ibero-Latinoamericana sobre Etica y Genética.
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