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BIOÉTICA Y BIOTECNOLOGÍA

I. INTRODUCCIÓN

En este año se cum plen cin cuen ta años del sur gi mien to del mo -
de lo de la do ble hé li ce pro pues to por Wat son y Crick. En esa
épo ca se co no cía cuá les eran los prin ci pa les ami noá ci dos que
par ti ci pa ban en el men sa je ge né ti co y la for ma en que se apa rea -
ban, por lo que el mo de lo pro pues to por es tos bió lo gos fue emi -
nen te men te teó ri co. De ma ne ra que es ta apor ta ción pa re cía agre -
gar (apa ren te men te) po co a lo ya co no ci do, pe ro en rea li dad su
apor ta ción fue enor me por su con tri bu ción al co no ci mien to de la 
for ma en que se tras mi tían las ca rac te rís ti cas ge né ti cas de los se -
res vi vos, ya que por vez pri me ra se po dría co no cer la for ma en
que se co di fi ca ban di chos men sa jes. La re vis ta Na tu re,43 pu bli có 
lo que tí mi da men te ha bían en via do el 2 de abril Wat son y Crick
en un do cu men to apo ya do en seis ci tas bi blio grá fi cas, que su ge -
ría la es truc tu ra pa ra la sal del ADN.

Gra cias al me jo ra mien to y so fis ti ca ción con ti nuos de las téc -
ni cas de ADN re com bi nan te, en par ti cu lar la apa ri ción de téc ni -
cas po de ro sas de am pli fi ca ción de ADN, ta les co mo las téc ni cas
de PCR o reac ción en ca de na de po li me ra sa de ADN, y de se -
cuen cia ción au to má ti ca de ADN, hoy es po si ble ana li zar, in clu -
si ve sin clo nar, ge nes de cual quier or ga nis mo, in clu yen do al
hom bre. A tra vés de ello se ha ini cia do la eta pa o la era del ge -
no ma, en la cual el es fuer zo ya no se con cen tra so la men te en ge -
nes ais la dos, si no en el aná li sis del con jun to de to dos los ge nes
pre sen tes en un or ga nis mo. En el ca so de las bac te rias, or ga nis -
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mos uni ce lu la res, su ge no ma lo con for man de 3,000 a 5,000 ge -
nes que se lo ca li zan en sus cro mo so mas, de pen dien do de la es -
pe cie. Los hu ma nos te ne mos cer ca de 40 mil ge nes lo ca li za dos
en las 46 cin tas de DNA, los 46 cro mo so mas que con for man
nues tro ge no ma, que por cier to es di ploi de (23 pa res de cro mo -
so mas), lo cual quie re de cir que te ne mos la in for ma ción ge né ti ca 
por du pli ca do: una par te pro ve nien te de nues tro pa dre y la otra
de nues tra ma dre. 

La se cuen cia com ple ta del ge no ma hu ma no ha fa ci li ta do la
iden ti fi ca ción de to dos los ge nes que con tri bu yen a la en fer me -
dad. La cla si fi ca ción fun cio nal de las en fer me da des ge né ti cas y
sus pro duc tos re ve lan que exis ten más de 1000 en fer me da des ge -
né ti cas do cu men ta das, en don de la edad en que se ex pre san y la
forma he re di ta ria va rían en for ma muy com ple ja.

II. LA DISCRIMINACIÓN GENÉTICA

La posi ble uti li za ción de in for ma ción ge né ti ca en for ma con -
tra ria al res pe to de los de re chos de las per so nas es, por des gra -
cia, di ver sa. En Esta dos Uni dos se han des cri to ca sos, co mo el
de Te rri Sear gent, quien lue go de prac ti car se un exa men ge né ti -
co en 1999, se le diag nos ti có de fi cien cia de al fa-1-an ti trip si na
(al igual que su her ma no fa lle ci do por la mis ma en fer me dad). La 
em pre sa pa ra la que tra ba ja ba, lue go de en te rar se in de bi da men te
de su anor ma li dad ge né ti ca, lo des pi de, y pier de ade más su se gu -
ro de sa lud. Es la men ta ble que aun con es ta de fi cien cia, y en fi se -
ma pul mo nar con se cuen te, que no es el ca so, se ha ya de ci di do
res cin dir el con tra to la bo ral.

Este uso in de bi do de la in for ma ción, por par te de los em plea -
do res o com pa ñías de se gu ros es, por muy di ver sas ra zo nes, una
for ma de dis cri mi na ción so cial: 

a) El diag nós ti co ge né ti co, co mo en el ca so des cri to, per mi te
ha cer un diag nós ti co tem pra no de una en fer me dad que es, o pue -
de ser, mor tal. Sin em bar go, un pa cien te diag nos ti ca do en for ma
tem pra na, con un buen tra ta mien to y ade cua dos cui da dos, po dría 
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BIOÉTICA Y BIOTECNOLOGÍA 143

te ner la opor tu ni dad de pos po ner la fa se gra ve de la en fer me dad. 
Pe ro es to de pen de rá de que pue da man te ner se la bo ran do pa ra te -
ner re cur sos y se guir cu brien do su se gu ro mé di co. Esta po si bi li -
dad real se ve vio len ta men te trun ca da por la de ci sión que to ma
la em pre sa, la cual de ci de en fun ción de op tar por cui dar sus in -
te re ses más in me dia tos. Ésta es una rea li dad que des de el pun to
de vis ta ju rí di co y bioé ti co de be mos evi tar que se lleve a cabo en 
mayor o menor escala.

b) En otros ca sos, un diag nós ti co ge né ti co no sig ni fi ca rá, per
se, la apa ri ción ine lu di ble de una en fer me dad. Sin em bar go,
exis te la creen cia, fuer te men te arrai ga da en tre al gu nos es pe cia -
listas mé di cos, de que un diag nós ti co ge né ti co es una suer te de
sen ten cia de fi ni ti va. No es po si ble sos te ner es te de ter mi nis mo
ge né ti co, ya que in clu so en en fer me da des con un fuer te com -
ponen te ge né ti co, la apa ri ción de és ta de pen de de otros fac to res.
Por ejem plo, es tu dios lle va dos a ca bo en ge me los mo no cigóticos 
con dia be tes me lli tus ti po I, han de mos tra do que en oca sio nes
só lo uno de ellos de sa rro lla la en fer me dad, lo que pre su po ne la
exis ten cia de fac to res am bien ta les que de sen ca de nan la en fer -
me dad. 

En otros ca sos, tan to las em pre sas co mo las com pa ñías de se -
gu ros po drían asu mir una po si ción de ter mi nis ta sin fun da men to
al gu no y ade lan tar se a un acon te ci mien to (la apa ri ción) que po -
dría no ocu rrir. Hugh Mont go mery, des ta ca do ge ne tis ta del Uni -
ver sity Co lle ge de Lon dres, ase ve ra que: “sen ci lla men te no te ne -
mos aún su fi cien te in for ma ción pa ra re la cio nar los pe li gros (de
de sa rro llar al gu na en fer me dad) con al gu nos de es tos ge nes, y to -
ma rá mu cho más tiem po lle gar a sa ber in clu so có mo se re la cio -
nan y ac túan en tre sí”.

III. DETERMINISMO GENÉTICO

El ca so de la fi bro sis quís ti ca o mu co vi ci do sis es la en fer me -
dad he re di ta ria más co mún que acor ta la vi da de la po bla ción
blan ca, aun que se en cuen tra en to das las ra zas. Des cri ta en 1938, 
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afec ta en Esta dos Uni dos a 30,000 per so nas; su ca rác ter es re ce -
si vo y se pre sen ta en uno por ca da 3,200 na ci mien tos vi vos en
po bla ción de ori gen eu ro peo. La so bre vi da no es ma yor a 31
años; aun con to dos los cui da dos y gas tos in he ren tes a la en fer -
me dad.

El gen fue lo ca li za do en el bra zo lar go del cro mo so ma 7, en
1985, y clo na do en 1989. Este gen co di fi ca el re gu la dor de la
con duc tan cia trans mem bra na de la cé lu la, la cual re gu la los lí -
qui dos y el ca nal de clo ro; in hi be la ab sor ción de so dio a tra vés
de las mem bra nas epi te lia les; se han co mu ni ca do más de 700
mu ta cio nes del gen, mis mas que se ex pre san en di ver sas for mas
clí ni cas, por lo que la edad, di ver si dad de pre sen ta ción, gra ve dad 
y ta sa de pro gre sión pa re cen es tar di ri gi das por la mu ta ción ge -
né ti ca es pe cí fi ca.

La fi bro sis quís ti ca es un tras tor no mul ti sis té mi co que afec ta,
se gún la mu ta ción, las se cre cio nes del pán creas, bron quial y pul -
mo nar he pa to bi liar, gas troin tes ti nal y apa ra to re pro duc tor.

La en fer me dad pul mo nar es la prin ci pal cau sa de mor ta li dad.
Los me ca nis mos de de fen sa res pi ra to rios, en par ti cu lar el trans -
por te mu co ci liar, con du cen a bron quiec ta sias e in su fi cien cia res -
pi ra to ria. Las in fec cio nes bron quia les sue len ser se ve ras y la pre -
sen cia de hae moph ylus, in fluen zae, kleb sie lla, pseu do mo na A y
bork hol de ria C, son muy di fí ci les de con tro lar.

Estas per so nas tie nen per sis ten te men te con cen tra cio nes de al -
to clo ro y so dio en el su dor, ma ni fes ta cio nes res pi ra to rias múl ti -
ples, dia rreas se ve ras, pan crea ti tis, re tra so del cre ci mien to y ci -
rro sis he pá ti ca en adul tos. El aná li sis ge né ti co y prue ba del
su dor con so dio al to y la his to ria fa mi liar son fun da men ta les. El
tra ta mien to es mul ti dis ci pli na rio: mé di cos, en fer me ras, te ra pis -
tas, nu trió lo gos.

La te ra pia de sus ti tu ción gé ni ca pue de ser la cla ve en el ma ne -
jo de la en fer me dad, el uso de ADN pa ra el gen CFTR ya se ha
clo na do con éxi to y la re pa ra ción de pro teí na con téc ni cas so fis -
ti ca das pue den re pa rar los de fec tos y mu ta cio nes. A pe sar de to -
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do, 85% de los pa cien tes no so bre vi ven más allá de los 30 años.
El trans plan te pul mo nar es tá lle no de con train di ca cio nes; sin
em bar go, a al gu nas per so nas les va bien con so bre vi da de 60% a
tres años.

Las com pa ñías de se gu ros evi tan el ase gu ra mien to, y los que
lo es tán, ven con mu cha di fi cul tad al equi po mul ti dis ci pli na rio
de sa lud; pe ro en Esta dos Uni dos el go bier no ha es ta ble ci do pro -
gra mas de ma ne jo a do mi ci lio con el fin de aba tir cos tos. Empe -
ro, el cos to to tal de esa po bla ción re pre sen ta el equi va len te al
pre su pues to o fi nan cia mien to de pro gra mas de tu ber cu lo sis en
Amé ri ca La ti na. 

IV. LAS ENFERMEDADES GENÉTICAS,

¿NUEVO ESTIGMA SOCIAL?

Las po si bi li da des diag nós ti cas que trae rán los cam bios bio tec -
no ló gi cos pos te rio res al des ci fra mien to del ge no ma hu ma no son
ma yús cu las. No obs tan te, el uso ina de cua do de es tos re cur sos
diag nós ti cos pue de traer apa re ja da una dis cri mi na ción ge né ti ca
que agra ve las dis cri mi na cio nes so cia les ya exis ten tes. 

En Mé xi co, se sa be que al gu nas em pre sas prac ti can (aun en
con tra de lo dis pues to por la ley) el exa men de em ba ra zo a las
so li ci tan tes de em pleo. Asi mis mo, una prác ti ca que ha ido cre -
cien do, es so li ci tar la de tec ción de VIH, co mo pre rre qui si to de
in gre so la bo ral.

Más gra ve aún ha si do la in ter pre ta ción que el año pa sa do
hicie ra el IMSS al con ve nio que da ta de 1975, en don de se fa cul -
taba al con se jo téc ni co pa ra se guir aten dien do a en fer mos con
ma les co mo la tu ber cu lo sis, en fer me da des ve né reas y fie bre reu -
má ti ca, pe ro que per dían su tra ba jo. Este con ve nio per mi tía que
los en fer mos de VIH-SIDA pu die ran se guir re ci bien do aten ción
mé di ca, pe se a ha ber per di do sus em pleos. No obs tan te, el IMSS 
rein ter pre tó es te con ve nio y de cla ró al VIH-SIDA co mo un mal
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no cu ra ble, por lo que can ce ló la aten ción de al re de dor de dos
mil pa cien tes por ta do res y en fer mos de SIDA. Esta ac ción uni la -
te ral sien ta un mal pre ce den te, el cual pue den imi tar las com pa -
ñías de se gu ros mé di cos pri va dos. En los he chos, es ta ac ción no
ha ce si no con fir mar la es tig ma ti za ción so cial que se ha ga na do el 
SIDA. La es tig ma ti za ción de en fer me da des co mo el SIDA no
ha ce si no di fi cul tar el diag nós ti co, aten ción y tra ta mien to de la
en fer me dad.

El mal uso de la in for ma ción mé di ca por par te de em pre sas o
com pa ñías de se gu ros, tal y co mo ocu rre en la ac tua li dad con al -
gu nas en fer me da des, ha ce que el con jun to de re cur sos diag nós ti -
cos que trae rán los avan ces bio tec no ló gi cos en el cam po de la
ge né ti ca de ban ver se con cui da do por sus pre vi si bles con se cuen -
cias en as pec tos so cia les co mo los ya se ña la dos, con lo cual se
po drían agra var las dis cri mi na cio nes ya exis ten tes. Así, las en -
fer me da des ge né ti cas po drían su mar se al con jun to de en fer me -
da des que con lle van a una es tig ma ti za ción so cial. No obs tan te,
es ne ce sa rio se ña lar que no son los avan ces bio tec no ló gi cos los
cau san tes de pro ble mas en ca da país.

La ge né ti ca es una cien cia com ple ja que in clu ye in fe ren cias
so bre pa tro nes de he ren cia, co no ci mien to de es ta dís ti ca y tec no -
lo gías so fis ti ca dos de cos to ele va do. El re to ac tual con sis te en
en ten der y tras la dar en tér mi nos y con cep tos al pú bli co en ge ne -
ral es ta re vo lu ción tec no ló gi ca. 

La in for ma ción ge né ti ca ya ha in flui do la prác ti ca mé di ca;
exis te la ne ce si dad de edu car al mé di co y al pú bli co en las im pli -
ca cio nes de la aten ción mé di ca y sus ex pec ta ti vas. El uso —y no 
se ría ra ro— el abu so del co no ci mien to ge né ti co es com ple jo y
de be dis cu tir se abier ta men te.

La bioé ti ca, co mo una ver tien te de pen sa mien to, se ha orien -
ta do a va lo rar las ex pec ta ti vas en un ni vel rea lis ta. El be ne fi cio
de la era ge nó mi ca es enor me, co mo lo es, sin du da, la res pon sa -
bi li dad cien tí fi ca. Los di le mas ac tua les son tre men dos; la clo na -
ción hu ma na es un ejem plo de ello.
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Luis Co va rru bias,44 en re la ción con la clo na ción hu ma na,
men cio na: ¿cuá les son las po si bi li da des de clo nar a un ser hu ma -
no? Pues to que el de sa rro llo de to dos los ma mí fe ros es muy si -
mi lar, la tec no lo gía uti li za da pa ra clo nar ani ma les de bie ra ser fá -
cil men te apli ca ble a hu ma nos. Esto es lo que se pre ten dió
mos trar con el tra ba jo re cien te men te pu bli ca do (en Inter net) por
la com pa ñía Advan ced Cell Tech no logy, pe ro es ne ce sa rio en fa -
ti zar que los re sul ta dos son muy in ci pien tes y no ne ce sa ria men te 
se pue den to mar co mo po si ti vos. El re por te mues tra que efec ti -
va men te se pu die ron ge ne rar em brio nes hu ma nos clo na dos si -
guien do el pro ce di mien to de trans fe ren cia de nú cleos, pe ro to dos 
ellos se de sa rro lla ron só lo has ta una eta pa muy tem pra na (¡en el
me jor de los ca sos só lo has ta seis cé lu las!) don de no hay nin gún
in di cio de di fe ren cia ción. Así, es im por tan te des ta car que la clo -
na ción es un pro ce so muy de fi cien te, re qui rien do, pa ra ob te ner
una clo na adul ta via ble, un enor me nú me ro de em brio nes do na -
do res (ma yor de 100), e igual men te un nú me ro im por tan te de
hem bras re cep to ras (don de se de sa rro lla rá el em brión clo na do).
Por su pues to, lo an te rior só lo se apli ca a ani ma les, pues en el ca -
so de se res hu ma nos aún des co no ce mos cuá les se rán los re que ri -
mien tos. La de fi cien cia es tá aso cia da a la via bi li dad en las pri -
me ras eta pas des pués de la trans fe ren cia del nú cleo de la cé lu la
di fe ren cia da, pe ro el pro ce so tam bién se de tie ne en eta pas pos te -
rio res. ¿Esto re pre sen ta un pro ble ma téc ni co me jo ra ble o es un
pro ble ma in trín se co de la di fi cul tad pa ra re pro gra mar el nú cleo
de una cé lu la di fe ren cia da? Por el mo men to no lo sa be mos, pe ro
hay evi den cia re cien te que in di ca que la re pro gra ma ción del nú -
cleo de una cé lu la di fe ren cia da es im pre ci so, y por tan to, un pro -
ce so de clo na ción lle va im plí ci to un ries go bio ló gi co. A lo an te -
rior, hay que aña dir que aún es tem pra no pa ra sa ber si los
or ga nis mos clo na dos son to tal men te nor ma les o lle van “erro res”
im per cep ti bles que pu die ran pre dis po ner a en fer me da des o sim -
ple men te ace le rar el en ve je ci mien to.
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Luis de la Ba rre da45 di ce que, con res pec to al di le ma éti co que 
plan tea la clo na ción, hay que pro ce der con pru den cia. No de be -
mos re nun ciar a se guir avan zan do en la ru ta de la me jo ría de la
sa lud y la ca li dad de vi da de nues tra es pe cie, ni nos de be pa ra li -
zar el te mor a lo des co no ci do, pues afron tan do lo ig no to he mos
lo gra do por ten tos cien tí fi cos que nos han be ne fi cia do con si de ra -
ble men te; pe ro es pre ci so que ca da pa so sea ra cio nal, no da do
por el me ro afán de lo no ve do so, pa ra que no va ya mos, co mo lo
hi zo el doc tor Fran kens tein, más allá de lo que to le ra bien nues -
tra hu ma na ín do le.

V. EL DERECHO A LA INFORMACIÓN

Y A LA PRIVACIDAD

En 1997, la Con fe ren cia Ge ne ral de la UNESCO, en su XXIX 
Reu nión, apro bó la De cla ra ción Uni ver sal so bre el Ge no ma
Huma no y los De re chos Hu ma nos. La de cla ra ción es de su ma
impor tan cia y ac tua li dad por que su ela bo ra ción se ha ce en el
con tex to de la ac tual re vo lu ción cien tí fi co-tec no ló gi ca que ex pe -
ri men ta la bio lo gía mo le cu lar. Den tro de los ar tícu los que la de -
cla ra ción con tie ne, con vie ne se ña lar los si guien tes:

ARTÍCULO 2o.
Ca da in di vi duo tie ne de re cho al res pe to de su dig ni dad y de re -

chos cua les quie ra que sean sus ca rac te rís ti cas ge né ti cas.
ARTÍCULO 5o.
a. Una in ves ti ga ción, un tra ta mien to o un diag nós ti co en re la -

ción con el ge no ma de un in di vi duo, só lo po drá efec tuar se pre via 
eva lua ción ri gu ro sa de los ries gos y las ven ta jas que en tra ñe y
de con for mi dad con cual quier otra exi gen cia de la le gis la ción na -

cio nal.
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b. En to dos los ca sos, se re ca ba rá el con sen ti mien to pre vio, li -
bre e in for ma do de la per so na in te re sa da. Si és ta no es tá con di -
cio nes de ma ni fes tar lo, el con sen ti mien to o au to ri za ción ha brá de 
ob te ner se de con for mi dad con lo que es ti pu le la ley, te nien do en

cuen ta el in te rés su pe rior del in te re sa do.
c. Se de be res pe tar el de re cho de to da per so na a de ci dir que se 

le in for me o no los re sul ta dos de un exa men ge né ti co y de sus

con se cuen cias.
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