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Descriptores Resumen

Bioeticasocial. Genetica Lainvestigacién genética hatenido unaenorme expansi 6n en recientes décadas, con
repercusiones terapéuticas alin inciertas. El andlisis bioético tradicional de las
complejas practicas genéticas ha sido insuficiente por sostenerse en la éticade la
investigacion y en la bioética de corte principialista. Los problemas éticos més
importantes de la genética son de orden colectivo y deben ser abordados por una
reflexion ético-social cuyo enfoque es mas amplio que la agendainterpersonal del
principialismo. Temas como exploraciones genéticas, cuestiones patrimoniales,
manipulacién génica y asignacion de recursos, deben todos ser sometidos a un
pensamiento inspirado en |os requerimientos de la ciudadania, en €l bien cominy
enladefinicidn del rol del Estado en fiscalizar actividades genéticasy en proteger
alapoblacién. El objetivo del estudio es mostrar como el amplio campo delaética
y de lagenéticatiene unamayor relevanciaen el campo socia que en €l clinico. El
objetivo del trabajo es sefialar quelabioéticaprincipialistahaenfatizado |os problemas
éticos individual es que nacen con laintervencion genética, a costa de marginar sus
importantes repercusiones sociales.

Keywords Abstract

Social bioethics. Genetics. Genetics resear ch has shown enormous devel opmentsin recent decades, although
as yet with only limited clinical application. Bioethical analysis has been unable
to deal with the vast problems of genetics because emphasis has been put on the
principlismapplied to both clinical and research bioethics. Genetics nevertheless
posesits most complex moral dilemmas at the public level, where a social brand
of ethics ought to super sede the essentially inter per sonal perspective of principlism.
A more social understanding of ethicsin geneticsis required to unravel issues
such as research and clinical explorations, ownership and patents, genetic
manipulation, and allocation of resources. All these issues require reflection
based on the requirements of citizenry, consideration of common assets, and
definition of public policies in regulating genetic endeavors and protecting the
society as a whole Bioethics has privileged the approach to insdividual ethical
issues derived from genetic intervention, thereby neglecting the more salient
aspects of genetics and social ethics.
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INTRODUCCION

La genética nace en el jardin del religioso G.
Mendel (1865) y, cien afios més tarde, emerge como
biologia molecular a partir de investigaciones de
laboratorio que revelan la estructura bioquimica del
material genético (1953). Méas que la respuesta a una
necesidad clinica, la genética se desarrolla como un
descubrimiento delas ciencias basi cas que posterior-
mente busca su aplicacion en medicina. De ali que
la ética médica, o bioética clinica, se haya adaptado
de un modo muy imperfecto alos dilemas planteados
por una genética que s6lo en segunda intencion
comienza a asumir objetivos terapéuticos.

La intrincada relacién entre genética humana y
bioética ha dado lugar a una literatura especializada
abundante pero de muy escasa claridad en lo ético-
médico. Una posible causa de las dificultades de ela-
borar un discurso que hasido denominado “ GenEtico”
—acrénimo mas feliz en lo ortografico que logrado en
lo conceptual —, reside en que se han utilizado cate-
gorias bioéticas inapropiadas, una inadecuacion que
se hahecho muy evidente con el debate entorno alas
cada vez més sofisticadas manipulaciones genéticas.

El objetivo de este articulo es mostrar en una
primera aproximacion como el vasto campo de
interaccion de ética y genética tiene una predomi-
nante y alin poco reconocida relevancia en el campo
social,> de modo que sus temas y valores incumben
tanto o mas a la salud publica que a la medicina
[lamada curativa, que atiende necesidades terapéu-
ticas individuales. La bioética se ha ocupado de las
repercusiones que la investigaciéon genética y sus
aplicaciones clinicas tienen directamente sobre los
individuos y esta vigilancia de ningtin modo puede
ser desatendida, pero a esta fundamental preocu-
pacion es preciso agregar las influencias indirectas
gue las personas pueden sufrir en cuanto miembros
de un colectivo social. Son los efectos genéticos en
lasalud publicalos que han recibido escasa atencién
y requieren ser dimensionados y enfatizados.

La escuela bioética més difundida y aceptada ha
sido € principialismo de Georgetown, de aplicacién
preferente en laresolucion de dilemas clinicosy con-
siderado especial mente apropiado para aclarar rela-
ciones interpersonales en los que autonomia,
beneficencia y no-maleficencia son referidos a
individuos identificables. Para la bioética social, por
su parte, existen las propuestas de elaborar €l princi-
pio de justiciay de apoyarse en la ética de respon-
sabilidad. Sin embargo, lajusticia suele no ser enten-
dida como un principio ético, menos todavia uno
bioético, sino como idea matriz, una ayuda memoria
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gue apunta a la necesidad de pensar en términos de
ecuanimidad. Mas, como no especifica el modo de
realizar un ordenamiento social justo, no puede la
ideadejusticiaconstituir unaguiade accidony queda
fueradel espectro de utilidad directae inmediata para
una ética aplicada.>'" Igualmente inoperante es ape-
lar a una responsabilidad colectiva cuando no se
puededefinir alos agentes de | as decisiones, tampoco
siendo posibleidentificar alos af ectados que en gran
medida alin no han nacido. La reflexidn bioética so-
cial no encuentra apoyo suficiente en ninguna de
estas propuestas, debiendo elaborar un discurso
propio para abordar problemas éticos como los que
se dan en salud publica.

PROBLEMAS ETICOS SOCIALES DE LA
GENETICA

Sefiala Broeckman® que el derecho, la aplicacion
del derecho y la genética hablan un lenguaje
morfoldgico, utilizan la “metéfora del espacio
euclidiano”. Ello es especialmente notorio en el
Proyecto Genoma Humano (PGH) que identifica 'y
localiza espacialmente los genes y se refiere a los
procesos genéticos en términos materiales de
secuencias, desdobl amientos, uniones, replicaciones.
También el concepto de patrimonio se basa en una
concepcion espacial y como tal encuentra su apli-
cacion en el derecho. Al gen materializado se le da
ubicacion y adscripcion patrimonial publica pero,
por ser detodos, es de nadie, volviéndose susceptible
de manipulacién sin protestas en tanto se escabulle
de todo andlisis ético.

De manera que, cuando Broeckman?® dice que “la
aplicacion clinica de la genética no se encuentraya
en la metafora del espacio euclidiano, sino que
desarrolla un concepto probabilistico y estadistico
del espacio”, estd apuntando a dificultades éticas y
juridicas de consideracion. Posiblemente haya que
extremar este argumento, pues la genética manipula-
tiva obedece, mas alla de un célculo de probabilida-
des, aunapresuncion de potencialidadesy, si pensa-
mosinfluir genéticamente sobrefuturasgeneraciones,
nuncapodradejar de ser unahipdtesis probabilistica
Una conclusién importante parala bioética es que la
genética clinica deja de hablar €l lengugje individu-
al de la medicina terapéutica tradicional y comienza
areferirse a conceptos poblacionales tales como nor-
ma, probabilidad, tamizaje, pool genético, futuras
generaciones potencialmente modificadas. Y eso sig-
nifica que la bioética principialista, que nutre todos
nuestros esfuerzos en el campo del encuentro clinico
individual, deja de ser operativa en estos nuevos
ambitos de la genética publica y de sus problemas
ético-sociales propios.t618
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En la etapa de la investigacion topografica del
genoma humano se fue perfilando un andlisis ético
simplificado que celebraba los beneficios de todo
conocimiento genético, asi como la necesidad de fo-
mentar investigaciones génicas,* cuidando Unica-
mente de no menoscabar la privacidad ni la
autonomia de los probandos. Un programa ético por
de pronto sencillo, facil de cumplir pero igualmente
simple de ser transgredido. Acumulados los
conocimientos, por o demés adn rudimentarios den-
tro de todo lo que se necesita saber parainfluir sobre
el genoma humano, comenzaron los conflictos éti-
cos méasdefondo, referentes al diagndsticoy manejo
de informacion genética, cuestiones patrimoniales,
la legitimidad y consecuencias de transformaciones
genéticas, la ecuanimidad en la asignacion de recur-
sos, todos problemas con profundas repercusiones
sociales que la bioética aliin no debate a fondo.

ALGUNOS CONFLICTOS BIOETICOS DE LA
EXPLORACION GENETICA

L osdesafioscientificos delagenéticacomprometen
enormes esfuerzosy recursos que son dedicadosala
exploracién génica sin que la ciudadania, que en ul-
tima instancia financia directa o indirectamente es-
tas actividades, participe en las decisiones o tenga
certeza de recibir 1os beneficios de estos esfuerzos.
El proposito de estudiar el genomay no otros proble-
mas gue aquejan a la sociedad es elaborado por los
investigadores en nombre de la ciencia, o en per-
secucion de susintereses académicos, econdmicosy
de mercado. Igualmente discutible es la estrategia de
estudiar la genética exclusivamente desde el punto
devistadelosgenesen vez de concentrar laatencion
en los factores sociales y medioambientales que
influyen sobre la dotacion génica. Nada de esto se
puede regular por unabioética de corte principialista,
gue sblo exacerba las discrepancias sociales al de-
fender la autonomiay reconocer lalibertad de accién
del cientifico, asi como la supuesta inmunidad moral
de la ciencia

Impermeable a una evaluacién principialista es
también la exploracion diagnéstica que se efectia
tanto en el individuo como en poblaciones. Se
generan tensiones entre las posibles ventgjas de
conocer laconstitucion genéticadelas personas, fren-
te alas consecuencias que este conocimiento tendra
en la confidencialidad y en posible conflictos de
intereses individuales frente a los institucionales de
empleadores y aseguradoras; aunque el mandato éti-
co proscriba la utilizacion discriminatoria de
informacién, ello podra ser requerido de jure pero
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con igual facilidad es burlado de facto. Ya hay
instituciones aseguradoras de salud que exigen del
beneficiario que desista de la confidencialidad si los
intereses delainstitucién asi 1o requiriesen. De modo
gue aqui se estaerosionando un derecho ciudadano a
privacia que deberia ser rescatado con una argumen-
tacion ética de tipo social més que interpersonal.

La posibilidad del diagndéstico precoz de
malformaciones severas ha abierto la opcion de soli-
citar la terminacién de un embarazo no deseado por
razones disgenésicas. El aborto disgenésico es
vastamente aceptado como un gjercicio vélido de la
autonomia de los progenitores y una forma de
prevencién del nacimiento de hijos con una muy
restringida calidad de vida, politica que ha sido mo-
ralmente condenada, sin embargo, por quienes
estiman que este rechazo manifiesta un generalizado
menosprecio hacia seres humanos discapacitados.
Aqui se producen grandes conflictos éticos, exacer-
bados por errores conceptuales que contraponen la
autonomia reproductiva de las personas con
convicciones religiosas que desautorizan toda
interrupcion del desarrollo embrionario; asu vez, las
posiciones sociales rechazan la discriminacion con-
tra embriones y personas discapacitadas pero no
€laboran estrategias comunitarias que permitan aestos
individuos insertarse en un nicho social compensa-
torio donde su disfuncion no quede sometidaal lastre
de ser discapacitante.'?

El flujo de informacion genética pareceria ser que
atafie exclusivamente al individuo afectado; si asi
fuese, el Unico dilema ético seria acaso la persona
desea recibir la informacion y s el recibirla le signi-
fica beneficio o desventaja. Sin embargo, el hecho
que los conflictos éticos de la informacién genética
no terminan alli, indica que las implicaciones
transindividuales, por lo tanto sociales, son de gran
alcance, como es especialmente notorio en los pro-
gramas de tamizaje — screening — genético que, por
definicidn, son acciones sociales que ocurren en el
marco de politicas sanitarias publicas. El tamizaje es
una estrategia de prevencion secundaria muy utiliza-
da en salud publica, ya sea en su forma masiva o
selectiva, y que obedece a ciertas exigencias éticas
como eficacia — detectar el méximo de afectados —,
sostenibilidad basada en la sensibilidad y la
especificidad del método, y una coberturaampliaque
permita estudiar el mayor namero posible de
ciudadanos.® La ecuanimidad sanitaria requiere que,
si el tamizaje genético es considerado benéfico, esté
disponible indiscriminadamente para toda la
poblacion en riesgo. Mas las posibles ventajas de

*Génico se refiere a los genes, genético se refiere al conjunto de genes y las influencias a que estan sometidos. La critica hecha a programas como el genoma humano es que se
concentran exclusivamente en la génica. La distincion semantica es importante aun cuando no sea aqui rigurosamente aplicada.
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una amplia cobertura conllevan también los efectos
negativos de informacion almacenada y susceptible
de utilizacion discriminatoria y estigmatizante. Asi
como el tamizaje poblacional esta en riesgo de
lesionar informacion confidencial acerca de los
individuos estudiados, también es necesario consi-
derar que estos individuos deben aceptar ciertas
limitaciones a su autonomia en respeto del bien soci-
al que los estudios de screening éticamente
sostenibles pudiesen significar.

La bioética se ha preocupado preferentemente del
tamizaje clinico o casefinding,® que investiga
enfermedades en un paciente y en su propio interés,
por ende respetando y cautelando su autonomia. El
énfasis de |a bioética también se ha orientado al res-
guardo de la autonomiay de la libre voluntad de
participacion de probandos en investigaciones gené-
ticas. Estos esfuerzos de ningin modo deben ser
reducidos, pero por otro lado son un testimonio
ilustrativo que la reflexion bioética se ha interesado
mas por la aplicacién individual de principios que
por las repercusiones sociales de la genética.

El tamizaje con fines no médicos, como evaluar
aptitud y resistencia para ciertas |abores, o requerido
a objeto de estimar los riesgos de un solicitante de
péliza de seguros, convierte un recurso publico
equitativo en un instrumento de seleccion negativa
y arbitraria. Quien queda genéticamente marcado
sufrelaclausurade algunas de susopciones, en tanto
que si es econémicamente débil puede quedar sin
opcién algunay socialmente marginado.*

La legitimidad y consecuencias de las explo-
raciones genéticas, tanto de investigacion como
diagnosticas, tanto individuales como colectivas, asi
como el manejo de lainformacion genética obtenida,
han sido debatidos parasituaciones especificas, don-
deseanalizalarelacion beneficios/riesgos de acuerdo
con principios bioéticos que enfatizan la autonomia
y ladecision informada, 1o cual produce un enfoque
orientado hacialosefectos* concretosy anticipables’
que para €l individuo tenga el producto genético en
cuestion? La singularizacién del debate lleva a
discusiones circulares y a perder de vista que la
expansion de la genética afecta tanto a los intereses
de individuos como también de comunidades.

CUESTIONES PATRIMONIALES

La blanda declaracion de UNESCO, segln la cual
el genoma humano es patrimonio de la humanidad y
por lo tanto de nadie en particular, ha abierto los
apetitos propietarios de quienes desean asumir
derechos sobrelos aspectos mas concretosdentro de
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lagenética: las secuencias génicas, los genes aislados,
|as técnicas de manipulacion, los productos génicos
modificados. EI mercado del cuerpo y la comercia-
lizacion del material genético humano se consolidan
apesar deunarespetablecriticaquearraigaen Kanty
en las Declaraciones de diversas instituciones como
UNESCO, la Convencién Europea sobre Derechos
Humanosy sobre Biomedicina, 1a Carta de Derechos
Humanos Fundamentales de la Union Europea.?

L osintereses propietarios sobre material genético se
concentran en la legitimidad de obtener patentes por
técni casde manipul acion degenesy de susproductos.
Basado enlaley norteamericanaque concede derechos
de patente atodo invento “nuevo, Util y no obvio”, 1
se ha elaborado argumentos utilitaristas para apoyar
las patentes génicas como un incentivo a la
investigacion, insistiendo que los riesgos y los
potenciales efectos deletéreos de las intervenciones
génicas, aun cuando sean reales, no dependen del de-
recho de patentes, el cual no debiera ser restringido.

Con un sentido de preocupacion mas atento a las
repercusiones social es, |abioética europea habusca-
do limitar los derechos de patentes de productos
biotecnol dgicos, reglamentando a través del Codigo
Europeo de Patentes que se rechace la patentabilidad
de inventos que son contrarios a orden social o
lesionan la moral publica. Esta clausula abre como
efecto secundario el debate deunabioéticametafisica,
pues sus argumentos se basan mas en posiciones
doctrinarias que en un diagndstico de las reales
necesidades y los intereses explicitos de la sociedad
en cuyo seno se llevaladiscusion.

El nivel mas especifico de reflexion en torno a
derechos patrimoniales serefiere alos posibles can-
didatos que legitimamente podrian reclamar
derechos de patentes: los investigadores, |las
instituciones que financian y patrocinan los
estudios, los probandos y proveedores de material
biolégico. En estos casos se esta discutiendo
derechos individuales e institucionales que no son
especificamente bioéticos, sino que anclan en
conceptos morales generales pero, mientras mas
espacio conquista el mercado privado, menos se
cumplirén los requerimientos de justicia sanitaria,
y la genética acumulara privilegios bioldgicos para
quienesyatienen bienestar econdmico. L osderechos
comerciales conquistados por unos pocos tienen
repercusiones sociales de cortoy largo alcance, que
requieren una reflexién bioética mucho mas vasta
que la ofrecida por las posiciones actualmente
hegemonicas como el principialismo, el casuismo o
el pragmatismo clinico, todas ellas basadas en un
liberalismo en extremo respetuoso del individuo y
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MODIFICACIONES GENICAS

L as transformaciones génicas son el conjunto de
modificaciones que laingenieria genética puede pro-
vocar en el genoma humano, y que van desde la sus-
titucién parcial o total de un gen patoldgico hastala
clonacion de seres humanos. También aqui labioética
hatenido argumentaciones de escaso impacto, por |o
gue se ha hecho culpable de falacias categoricas.

El debate ético en torno atransformaciones génicas
ha confrontado la postura metafisica que acusaalos
genetistas de poner en riesgo la sustancia de lo hu-
mano?y de“jugar aDios’, frente alos discipulos de
un superficiamente leido F. Bacon, quien autorizaria
ainvadir y a controlar la naturaleza con fines
utilitarios. En este plano deladiscusién debe situarse
la negativa formulada por Ramsey, que €l ser huma-
no no eslo suficientemente sabio paraconvertirse en
un sistema automodificante, ni para remodelar la
especie;1¥ mas el debate de lo que eslicito depende
de una distincién entre lo natural y lo artificial,
distincion que se autodestruye por ser, asu vez, arti-
ficial. Este nivel de discusion ha alimentado sobre
todo los argumentos en torno ala clonacion humana,
haciéndose evidente que una bioética metafisica no
logra convencer, menos alin llegar a consensos, por-
gue a nivel de creencias 'y convicciones solo puede
haber demarcacién de posiciones pero no imposicion
de decisiones.!

Las grandes controversias en torno a la
manipulacidn génica se han concentrado en diferen-
ciar lo que es intervencion terapéutica frente a las
aplicaciones mejorativas y perfectivas, por un lado,
y de enfatizar por otra parte la distincion entre
modificaciones génicas sométicasy aquellas que son
germinativas y por tanto hereditarias. El impacto so-
cial deestasdistincionesesconsiderable, si seconsi-
dera que una depuracion génica amplia, no del
genoma humano que es una abstraccion que no exis-
te materialmente, pero si de las células germinativas
de individuos afectados de diversa indole, estara
modificando el pool genético de vastas poblaciones
y de futuras generaciones. La legitimidad de tales
intervenciones dependera, por ende, de consultas
ciudadanas y de decisiones participativas. En
ausencia de esta regulacién piblica, la genética sera
un servicio regido por las leyes del mercado, como
ya sefialado, donde se discrimina, positiva o negati-
vamente, y en un futuro préximo, en base a determi-
nadas caracteristicas y a un conocimiento detallado
de la dotacion génica. La discriminacion negativa
afectara, naturamente, solo a los excluidos del mer-
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cado, y su atipia no corregible serd, ademas de
consecuencia de pobreza, un estigma visible de ella.
Sostener que la prevencion de enfermedades
alcanzables por intervencién génica serd de menor
costo para la sociedad que el cuidado y |a rehabi-
litacién de discapacitados, sdlo tendra validez si en
ambas alternativas la mano publica asume los costos
meédicos seguin una politica de justicia distributiva.?

En cuanto a modificaciones severas que afectan a
futurasgeneraciones, seargumentaqueno hay derecho
de imponer a seres humanos que aln no existen un
genomamodificado seguin criteriosy valoresde ahora;
otros contradicen con igual fuerza sefialando que no
existe el derecho de negarle a futuras generaciones la
posibilidad de recibir una dotacién genética depurada
de enfermedades. El debate asi [levado olvida que, de
acuerdo alos valores vigentes, |as sociedades de hoy
deben evaluar losproy los contrade transformaciones
genéticas con repercusiones poblacional es actuales, y
no con miras a hipotéticas futuras generaciones de
cuyos intereses y valoraciones éticas nada sabemos.
Labioética socia debe cumplir sus tareashic et nunc
antes de aventurarse en dmbitos espacial y temporal-
mente distantes.

L astécnicasdereproduccion asistiday suscriterios
de seleccion embrionaria 0 manipulacién genética
en etapas precoces, son asimismo alternativas solo
disponibles para los pudientes aun cuando no son
infértiles, sino que simplemente desconfian del re-
sultado aleatorio de unafertilizacion natural. También
aqui aparece la opcién de seleccionar la progenie
mediante servicios genéticos pagados, quedando
entregados a mutaciones aleatorias y a seleccion na-
tural aquellos que no tienen acceso a las técnicas
modernas de fertilizacion. Nuevamente, las implica-
ciones sociales han sido menos atendidas. Mucho
més importante que evaluar la sostenibilidad de una
modificacién genética individual es reconocer las
implicaciones éticas que las intervenciones tienen a
nivel comunitario. En una muy reciente publicacion,
Habermas? se ocupa de los dilemas filosoficos de la
“eugenesia liberal”, recurriendo al valor individual
esencial de “tener laposibilidad de ser si mismo”. Su
argumento de base indica que lamanipulacién génica
reduce artificialmente las opciones de auténtica
realizacion porque las caracteristicas del intervenido
serédn, al menos en parte, fijadas por decisiones
progenitoras. Es ésta una reflexion certera, mas fun-
damentalmente individualista que deja de lado las
implicaciones sociales de las intervenciones génicas.

Si bien hay una reticencia generalizada en lo que
se refiere a desarrollar la clonacion de un ser huma-
no, parecen haber menos inconvenientes a las
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eventual es modificaciones genéticas de rasgos an-
tropol 6gicos fundamentales —inteligencia, voluntad
auténoma —, argumentando que el nuevo ser ge-
néticamente programado no seriainhumano a menos
que fuese tratado como tal. Esta postura, éticamente
muy arriesgada, reemplaza una vision esenciaistade
lo que el ser humano es, por otra de corte cons-
tructivista que caracteriza lo humano segun los
cénones de unasociedad determinada.* Nuevamente,
la bioética principialista no tiene acceso a participar
en la discusion, pues en lo fundamental no estan en
juego los principios de la ética individual sino los
interesesy valores col ectivos que deben ser aborda-
dos por una bioética que toma en consideracion las
consecuencias sociales de la salud publica gené-
ticamente interferida.

RECURSOS

Tanto el tamizaje poblacional como la terapia
génica individual son de alto costo y por ende
éticamente tendrian que formar parte de programas
publicos subsidiados o cubiertos por esquemas
ecudnimes de financiacion que no distingan entre
pudientes e insolventes. Como todo programa de
salud publica, € tamizaje genético deberia ser inte-
grado a una politica de justicia sanitaria, requiriendo
una elaboracion técnicay ética desde la bioética so-
cial, y una voluntad politica desde los valores
imperantes en la sociedad. En el caso de lagenética,
la asimetria econdémicay el acceso limitado a técni-
cas complejas y de alto costo se acompafia de un
elemento agravante, por cuanto |os servicios genéti-
cos influyen sobre capacidades biolégicas de los
individuosy, en muchos casos, de su descendencia,
con lo cual se inaugura una discriminacion donde
los pudientes mejoran genéticamente parametros bi-
oldgicos considerados socialmente favorables —
robustez, inteligencia, belleza, fuerza, longevidad —,
lo cual les permite hacer cada vez mejor y més exclu-
sivo uso de las oportunidades disponibles. Esta bre-
cha se profundiza ain més si 1a manipulacion genéti-
caofrece alos econémicamente fuerteslaeliminacién
de defectos o caracteristicas indeseadas, marcando
con un estigma a los que continGan discriminados
por carecer de los medios para acceder a estas técni-
casterapéuticas o perfectivas.

Los multiples dilemas generados por €l desarrollo
delagenéticaconvergen haciael reconocimiento que
esta nueva rama de la biomedicina debiera estar y
permanecer bajo control pablico. Si la empresa pri-
vada mantiene la iniciativa y la hegemonia en
materias de investigacion, de diagndstico y de tera-
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pia génica, se consolidara como una tecnociencia
enormemente poderosa y de consecuencias incal cu-
|ablemente trascendentes; generarauna complejared
de patentes, royalties, monopolios patrimoniales y
exclusividades de gestion que tendran por efecto
desarrollar un mercado genético solo accesible alos
pudientes, mercado que operaraen orfandad éticacon
respecto a bien comin y en indiferencia frente a
aumento de la brecha entre acomodados y des-
protegidos. Este hiato socioecondmico amenaza
ampliarse a lo inconmensurable con el empleo de
técnicas genéticas creativas para €l mejoramiento
bioldgico de quienes tienen la capacidad econdmica
para solicitarlo.

CONCLUSIONES

Entre intereses individuales y el bien comun de la
sociedad hay complejas dependencias pero también
una tensién de reciprocidad inversa, el ciudadano
debiendo ceder parte de su autonomiaen pro del bien
comun, asi como éste debe limitarse para respetar la
libertad de losindividuos. El debate en torno atemas
éticos en genética, como hasta ahora llevado, tiende
a expandir las &reas de decisiones auténomas y ali-
mitar la interferencia controladora de instancias
sociales y legales. Una evolucion cultural de esta
naturaleza coincide con las aspiraciones de los
miembros més aventajados de sociedades post-
industriales teniendo, no obstante, el efecto
secundario de obturar lavision alos costos sociales
que estas posiciones liberales generan.

El cimulo de dilemas y problemas que emergen
con las précticas genéticas a nivel cientifico, diag-
noéstico, terapéutico y epidemiolégico, no seran
faciles de abordar y este articulo ciertamente no
propone soluciones. La intencién es mas bien de
fundamentar la idea que la bioética, como
actualmente cultivada, es un instrumento inade-
cuado para esta reflexién, y que debe ser comple-
mentada por una bioética social preocupada de
categorias comunitarias sensiblesaconceptoscomo
esferas de justicia? reconocimiento® cuidados
protectivos.t®

A fin de evitar importantestransgresionesalaética
social, es recomendable que la genética sea una
actividad financiada o a lo muy menos cuidadosa-
mente fiscalizada por el interés publico. Se esta
produciendo la erosion de aquella ideologia que
entendi6 la democracia como generando un Estado
de bienestar con fuertes compromisos sociales. La
hegemonia de la economia de mercado propugna la

*Argumento apoyado en una reciente conversacion por el Prof. Marco Segre. Segre de la” Faculdade Medicina da Universidade de S&o Paulo” . Sdo Paulo, Brasil.
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desregulacion de las relaciones sociales y la
jibarizacion del Estado, lo cual le havenido bien ala
industria genética, que florece en un ambiente libe-
ral, de escasa normativa ética. Al proponer aqui una
normativa publica para la investigacion y la apli-
cacion detécnicasgenéticas, se estaentendiendo que
la genética es una préctica socia que debe quedar
bajo la tutela de instituciones civicas inspiradas en
la reflexién y percepcion de una bioética de corte
social y de vocacion comunitaria.

El Estado es supuestamente el mas fiel garante de
losintereses de su ciudadania; su compromiso demo-
crético lo compromete con la voluntad ciudadana
gjercida por medio de instituciones civiles como uni-
versidades, ombudsman, comités nacionales de
[bio]éticay, para el tema de esta discusion, comités
deinvestigacion independientes eiddneos. Producto
delasfuerzas socialesimperantes, el Estado no gjerce
poder sino queresguardael consenso bésico anclado
en la Constitucion;” la funcion que la bioética le so-
licitaesevitar que un areatan sensible como lagené-
tica quede entregada a intereses privados desvin-
culados del bien comadn.

REFERENCIAS

1. Anderson WF. Human gene therapy; why draw a
lone? ] Med Philosoph 1989;14:681-94.

2. Berlinguer G. Ciéncia, mercado e patentes do DNA
humano. Bioética 2000;8:97-106.

3. Broekman J. Bioética con rasgos juridicos. Madrid:
Dilex; 1998. p. 59. (Cursivas en el original).

4. Callahan D. The goals of medicine. Hastings Center
Report 1996;26:51-26.

5. Gert B, Culver CM, Clouser KD. Bioethics: a return to
fundamentals. New York: Oxford University Press;
1997. p. 76-7.

6. Gorlitz A, Pratorius R. Handbuch politikwissenschaft.
Reinbeck, Hamburg: Rowohlt Taschenbuch Verlag;
1987. p. 512-3.

7. Gutzwiller F, Jeanneret O, editors. Sozial und
praventivmedizin, public health. 2°ed. Berna: Hans
Huber; 1999. p. 198-9.

8. Habermas J. Die Zukunft der menschlichen Natur.
Auf dem Weg zu einer liberalen Eugenik. Frankfurt
(a.M.): Suhrkamp; 2001.

9. Haedemackers R. Commercialization, patents and
moral assessment of biotechnology products. ) Med
Philosoph 2001;26:273-84.

Salud publica, genética y ética
Kottow MH

La disciplina bioética requiere disociar el tema de
la genética tanto del discurso principialista como de
las posturas metafisi cas, abocandose alamuy urgen-
tetareade elaborar unaéticade salud publicaen base
al andlisis de dos planteamientos fundamental es:

Dado que la genética afecta a vastos grupos so-
ciales, tanto la investigacion como la aplicacion de
la genética deben autorizarse solo tras consulta y
decision ciudadana.

La intervencion genética es un servicio de bien
comun y por lo tanto debe ser disponible en progra-
mas de accién equitativos para toda la ciudadania.

En este nuevo marco general se ha de desarrollar
un discurso bioético que estudie las acciones
sanitario-genéticas desde el punto devistasocia ela-
borando, tal como sucede en otros programasde salud
publica, procesos de proteccion ala ciudadania que
se preocupen del bien comdn y eviten quedar
empantanados en decisiones principialistas Gnica-
mente preocupadas del derecho reproductivo y ge-
nético de individuos aislados.

10. Hoedemaekers R. Human gene patents: core issues in
a multy-layered debate. Med Health Care Philosoph
2001;4:211-21.

11. Ipiapina FCS, Deniz D. Média, clonagem e bioética.
Cad Saude Publica 2000;16:155-62.

12. Juengst ET. Concepts of disease after the Human
Genome Project. En: Wear S et al, editors. Ethical issues
in health care on the frontiers of the twenty-first century.
Dordrecht: Kluwer Acad. Publ; 2000. p. 127-54.

13. Kottow M. Bioetica y derecho a la salud. Hacia una
determinacién de derechos sanitario. Disponivel em
<URRL: http://www.aabioetica.org>

14. Munson R, Davis LH. Germ-line gene therapy and
the medical imperative. Kennedy Inst Ethics J
1992;2:137-58.

15. Nelkin D. From promisses of progress to portents of
peril: public responses to genetic engineering. En:
Wear S et al, editors. Ethical issues in health care on
the frontiers of the twenty-first century. Dordrecht:
Kluwer Acad. Publ; 2000. p. 155-70.

16. Resnick DB. The moralty of human gene patents.
Kennedy Inst Ethics ] 1997;7:43-62.

543



544

Salud publica, genética y ética
Kottow MH

17. Schramm FR, Kottow M. Principios bioéticos en salud
publica: limitaciones y propuestas. Cad Salde Publica
2001;17:949-56.

18. Shevory TC. Applying Rawls to medical cases: and
investigation in the usages of analytical philosophy. J
Health Polit Policy Law 1986;10:749-64.

19. Skrabanek P. Why is preventive medicine exempted
from ethical constraints. J Med Ethics 1990;16:187-90.

20.

21.

22.

23.

Rev Saude Publica 2002;36(5):537-44

www.fsp.usp.br/rsp

Taylor Ch. The politics of recognition. En: Taylor Ch.
Philosophical arguments. Cambridge/London:
Harvard Univ. Press; 1995. p. 225-56.

Walzer M. Spheres of justice. New York: Basic Books;
1983.

Wolpe PR. If | am only my genes, what am i? genetic
essentialism and a jewish response. Kennedy Inst
Ethics ] 1997;7:213-30.

Zimmerman BK. Human germ-line therapy: the case
for its development and use. ) Med Philosoph
1991;16:593-612.



