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EL ProyECcTO DEL GENOMA HUMANO Y LA CONSEJERIA
GENETICA

Maria de Lourdes Motta Murguia

Estamos en presencia de un descubrimiento
que equivale a abrir una Caja de Pandora. Uno
no puede asomarse a esa caja y volverla a ce-
rrar. Hasta hoy, ningtin intento por revertir la
marcha de la tecnologia o para suprimir el co-
nocimiento ha sido exitoso.

John Kay. The Financial Times

Hasta hace poco, la genética se dedic6 primordialmente a la identi-
ficacién de anormalidades cromosémicas o mutaciones de genes indi-
viduales; sin embargo, en la medida en que ha aumentado el
conocimiento en ese campo, gracias a los avances en el desciframiento
del genoma humano, se ha hecho patente que el cédigo genético no
s6lo tiene una gran influencia sobre el desarrollo y la expresion de
distintos padecimientos, sino que también va a guiar, eventualmente,
la manera en la que se evitan las enfermedades y se responde a los
tratamientos.’

Lo cierto es que los avances en el Proyecto del Genoma Humano
irdn planteando nuevos retos a la manera en la que se integran las
politicas sanitarias y se prestan los servicios de salud, asi como para la
forma en la cual el marco juridico, entendido como uno de los mu-
chos instrumentos mediante los cuales se expresan las primeras, en-
frenta los problemas que se relacionan con la investigacién genética y
la terapia génica.

Entre los problemas mencionados se encuentra la necesidad de
establecer criterios y condiciones para la utilizacién de pruebas de
diagnéstico genético, asi como de los distintos tipo de tratamientos
génicos que eventualmente se desarrollaran.

Parece claro que el desciframiento del genoma abre grandes posi-
bilidades para las tareas de salud publica: se podrd contar con diag-
noésticos mas exactos, desarrollar un mayor niimero de intervenciones
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de tipo preventivo—incluidos cambios en el estilo de vida—y, ojal4,
también se podrd contar con mds tratamientos de mayor efectividad.
Sin embargo, hasta en tanto el conocimiento del genoma no permita
alcanzar efectivamente este dltimo punto, el diagnéstico genético tam-
bién podrd generar, para el individuo que enfrente una condicién
genética, ansiedad, cambios no previstos en las relaciones
interpersonales y estigmatizacién social.

En ese sentido, las investigaciones alrededor del genoma humano
permitirdn determinar, entre otros aspectos, la propensiéon hacia di-
versas enfermedades. En muchos casos, seremos capaces de estable-
cer la probabilidad e inclusive la certidumbre de que, derivado de
circunstancias genéticas, una persona pueda desarrollar una enfer-
medad, mucho antes de que se tenga un tratamiento disponible."

Por lo antes expuesto y dada la falta de informacién en el tema, es
necesario que se establezca, como parte integrante de cualquier al-
ternativa de diagnéstico genético, un elemento de consejeria espe-
cializada que permita explicar correctamente las implicaciones de las
pruebas y sus resultados, y que sirva de apoyo a los individuos que se
ven afectados por éstos.™

Tradicionalmente, la consejeria en materia genética se ha basado en
la idea de la neutralidad moral, entendida ésta como el hecho de que los
consejeros Unicamente deben proveer a los individuos con los ‘hechos’,
sin involucrar sus propias opiniones, a efecto de que éstos ultimos tomen
las decisiones correspondientes de manera auténoma, especialmente
cuando se involucran decisiones de cardcter reproductivo (e.g. si tener o
no un hijo que muy probablemente desarrollard un padecimiento).”

Sin embargo, la base tradicional de la consejeria genética es consi-
derablemente distinta a la de la relacién médico-paciente, ya que no
es posible siquiera imaginar a un médico dando a su paciente Gnica-
mente un diagnéstico sin proveerlo con la informacién relativa a la o
las intervenciones que considera podrian ser mds convenientes para
el tratamiento o cura de una determinada enfermedad.

En virtud de lo anterior, asi como ante la falta de certidumbre
respecto a si se contard con alternativas de terapias génicas efectivas y
seguras, se considera conveniente que la consejeria genética, en los
términos en que se propone, abandone esa ‘neutralidad moral’ y se
constituya en una herramienta a través de la cual se puedan ir en-
frentando muchos de los cuestionamientos y retos que se derivan de
la investigacion del genoma humano.

Cabe aclarar que si bien las pruebas de diagnéstico en materia
genética presentan, por si mismas, diversos problemas derivados de
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los usos perversos que se le pueden dar, para efectos de este ensayo
he vislumbrado a dichas pruebas tinicamente como una herramienta
de salud publica, es decir, como un medio para reducir la incidencia
de determinados padecimientos —en la medida en que esto sea posi-
ble con las herramientas terapéuticas disponibles— y no como un
medio de discriminacién que sirva para reducir los costos derivados
de tratar una determinada enfermedad.’”

A efecto de desarrollar las ideas planteadas hasta este momento,
en este ensayo se explorardn, en primer término, los distintos tipos
de manipulacién genética que pueden tener aplicacién terapéutica,
asi como un uso perverso: la eugenesis.

Posteriormente, se analizard la consejeria genética explicando bre-
vemente sus metas, normas y métodos tradicionales, asi como las razo-
nes por las cuales se considera que, si bien debera fortalecerse el papel
que corresponde a dicha disciplina, éste deberdn modificarse ante
los avances en el desciframiento del genoma humano.

1. TERAPIA GENICA
A. Usos terapéuticos stricto sensu

Sin perjuicio de lo limitado del conocimiento en la materia, no hay
duda respecto al hecho de que una gran variedad de enfermedades
tiene su origen en la presencia de hdlelos anormales y, precisamente,
una de las mds plausibles aportaciones de las investigaciones recientes
en el campo de la genética es el descubrimiento de que esos padeci-
mientos pueden ser corregidos efectivamente mediante el reempla-
zo, correccidén o suplemento de los genes disfuncionales.”

En ese sentido, corresponde a los expertos en Derecho, asi como a
los expertos en Bioética, determinar si los usos terapéuticos de la
genética varian sustancialmente de otras formas de tratamiento menos
controvertidas y, por ello, merecen ser regulados de manera distinta.

Tal vez la diferencia mds relevante desde las perspectivas ética y
juridica radique en que, mientras la mayor parte de las terapias afec-
tan Unicamente al paciente a quien son aplicadas, la terapia génica,
cuando implica la manipulacién genética, puede afectar igualmente
a sus descendientes.>"

A partir de dicha caracteristica particular es posible identificar al
menos dos problemas relevantes. Primero, el principio del consenti-
miento informado no puede ser aplicado en su forma mads simple,
pues si bien el paciente puede otorgar su aprobacién para recibir el
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tratamiento, es cuestionable su capacidad para comprometer con ello
a sus descendientes. Segundo, toda intervencién conlleva riesgos, pero
cualquier error derivado de la manipulacién genética con fines tera-
péuticos trascenderia al sujeto al que ésta se aplicé.™

Consideraciones como las anteriores son las que explican que se
distinga entre las implicaciones de las terapias relacionadas con las
células somiticas® respecto de aquellas que se refieren a la linea
germinal;* Ginicamente en estas ultimas es en las que existe la posibi-
lidad de que la manipulacién genética tenga un efecto hereditario,
es decir, se traslade a futuras generaciones, mientras que las prime-
ras—como en el caso de muchas otras intervenciones médicas—sdlo
afectan al paciente directo, por lo cual no presentan problemas éti-
cos o juridicos distintos de aquellos que se han presentado mucho
antes de que se iniciara el proyecto de desciframiento del genoma
humano.®

En las terapias de linea germinal, lo que se pretende es corregir
defectos genéticos en generaciones futuras y, con ello, situar el linaje
de un individuo en un estado ‘normal’; sin embargo, lo que hoy se
puede percibir como una caracteristica genética danina, en un futu-
ro puede verse como neutral o, inclusive, desarrollar una funcién
benéfica atendiendo a las circunstancias del ambiente en que opera.
En ese sentido, se podria eliminar erréneamente una determinada
caracteristica con consecuencias lamentables.*

Si bien las consecuencias de las terapias de linea germinal podrian
ser benéficas para las futuras generaciones, si se llegara al punto en
que permitan la ‘correccién’ de las circunstancias genéticas que pro-
vocan la presencia de una enfermedad, de una manera que tenderia
a ser mds efectiva y menos costosa,’ también es cierto que por sus
caracteristicas requieren de mayor precaucién tanto desde el punto
de vista cientifico como en cuanto a su regulacién a través del marco
juridico y su manejo ético, en comparaciéon con los tratamientos de
células somaticas.

Lo que es innegable es que, si bien las limitantes tecnolégicas pare-
cen dejar claro que aun tendra que transcurrir un largo periodo an-
tes de que las terapias de linea germinal estén disponibles, es necesario
que la discusién de los aspectos éticos y juridicos que ésta conlleva se
acelere, a efecto de evitar la posible existencia de vacios que, en su
momento, dificulten la regulaciéon de ese tipo de tratamientos.™

De cualquier manera, “los pacientes con serios padecimientos
genéticos tienen pocas esperanzas en el presente de aliviar sus pro-
blemas médicos [...] (por lo que) los argumentos [...] que (sostie-
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nen) que la ingenieria genética puede ser un dia mal utilizada no
justifican la innecesaria perpetuacién del sufrimiento humano que
resultaria en un retraso no ético en la aplicaciéon de procedimientos
terapéuticos potencialmente poderosos”. ™

Pero ¢cudl es la prisa por establecer una postura que permita fijar
limites y, al mismo tiempo, el desarrollo de terapias génicas? Anderson
responde a esta interrogante diciendo que “la prisa es la necesidad
[...] de ayudar a la gente enferma. Sus (nuestras) enfermedades no

» xm

esperaran por un momento mds apropiado”.
B. Uso Eugenético

Sin perjuicio de los riesgos que conlleva el uso de ciertas terapias
génicas, no es dificil imaginarse que cuando éstas se encuentren mds
desarrolladas y puedan demostrar su seguridad y eficacia, su manejo
ético y juridico serd mucho menos controvertido. Sin embargo, aque-
llas técnicas que bien usadas pueden ser una herramienta util y de-
seable en la proteccién de la salud, también pueden utilizarse con
fines distintos y mucho menos loables. Tal vez este punto es uno de los
que mds ha contribuido a la “satanizacién” de la manipulacién
genética.

La genética se ha usado como una herramienta para explicar cier-
tas diferencias en las caracteristicas fisicas y de conducta de los seres
humanos. En ese tenor, el proyecto del genoma humano abre la puerta
a que se haga énfasis en esa tendencia y se intente disenar y utilizar
mecanismos que permitan modificar ciertas circunstancias (e.g. co-
eficiente de inteligencia o caracteristicas fisicas) que llevan apareja-
da una carga en las inequidades sociales.*™

Si llegara a probarse de manera contundente que las inequidades
(e.g. econémicas o educacionales) tienen un claro origen genético,
seria deseable que se tomaran las medidas pertinentes para evitarlas.
No obstante lo anterior, si bien la intencién de modificar los genes
con fines distintos al de curar una enfermedad no necesariamente
tendria que perseguir un fin perverso, si conlleva, sin duda alguna,
un grave riesgo ya que la propia historia aporta ejemplos de adelantos
cientificos, muchos de ellos en el campo de la genética, que pueden
ser usados de manera inapropiada con fines perversos.®

En ese sentido, la mds controvertida forma de ingenieria genética
en humanos, y que se relaciona estrechamente con las terapias de
linea germinal, parece ser la eugenesia positiva’ que incluye, entre
otros, estrategias para mejorar caracteristicas complejas que son, al
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menos en parte, determinadas genéticamente (e.g. inteligencia, per-
sonalidad o habilidades atléticas). Sin embargo, ¢l estado actual de la
ciencia parece situarse muy lejos del momento en que se cuente con
tecnologia adecuada para permitir realizar ese tipo de alteraciones y,
ademds, la interacciéon del material genético que, en su caso, se intro-
dujera con el genoma que lo recibe produciria resultados que no
pueden ser predecibles.™

Algunos autores (por ejemplo, Krimsky) senalan que no serd ne-
cesario preocuparse del mal uso que pueda darse a la ingenieria
genética, siempre y cuando se mantenga muy claro el criterio de que
ésta puede ser unicamente utilizada con fines de tratamiento paliati-
vo o curativo de enfermedades;* sin embargo, el concepto de enfer-
medad es vago y ambiguoy, si no se establece un marco juridico efectivo
y eficiente, es poco probable que se pueda impedir o castigar el uso
con fines distintos de tecnologias que, en principio, se desarrollaron
para combatir un padecimiento.*"

I1. CONSEJERIA GENETICA

La investigacién del genoma humano permitird conocer, entre otros
aspectos, qué tan propensos somos a contraer una determinada en-
fermedad; sin embargo, es muy probable que, en relacién con una
gran variedad de padecimientos, se pueda determinar la probabili-
dad o, inclusive, la certidumbre de que éstos se presenten mucho
antes de estar en posibilidad de tener un tratamiento efectivo contra
las mismas.*™ También puede darse el caso de que, si bien un trata-
miento sea técnicamente factible, el marco juridico haya prohibido
su aplicacién.

Por ello, es necesario que se valore la procedencia de asegurar que
los individuos que se sometan a las pruebas diagndsticas tengan el
derecho a verse beneficiados con servicios de consejeria que busquen
explicar adecuadamente los resultados y que sirvan como apoyo efec-
tivo a los pacientes en el momento de tomar una decisién.*™ El objeto
de dicha consejeria seria evitar una mala comprensiéon de las
implicaciones de la deteccién, asi como permitir un manejo adecua-
do de las emociones que acompanan al hecho de saberse ‘portador’
de una enfermedad.*

Con la intervencién de asesores expertos en genética, las personas
podrian entender claramente las limitaciones de las pruebas, asi como
contar con los elementos necesarios para reflexionar por anticipado
respecto a la forma en que los resultados pueden afectar su vida vy,
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una vez que éstos se obtengan, cudles son los cursos alternativos de
accién que podrian tomar. En este tenor, es importante senalar que,
dada la complejidad de los trastornos genéticos, la presencia de un
gen ‘defectuoso’ puede ser uno entre muchos factores implicados y
el estilo de vida, por ejemplo, puede jugar un papel trascendente.
Corresponderia, entonces, a los “consejeros genéticos” explicarle a
los pacientes la forma en que ellos mismos pueden influir en el he-
cho de que un padecimiento se desarrolle o no.®*

A. Metas, normas y métodos de la consejeria genética

La consejeria en el campo de la genética no es nueva, pero el Proyec-
to del Genoma Humano implica que se presenten en su desarrollo
problemas que antes no eran relevantes para esa disciplina. Dichos
problemas se relacionan con la neutralidad moral que, hasta ahora,
regia la actividad de aquellos que ofrecen consejeria genética. La
neutralidad moral se sustenta en tres elementos principales: la meta
de maximizar la decisién del paciente, la norma de proporcionar in-
formacién tnicamente respecto a los hechos, y la no-direccién en la
provisién de esa informacién, a efecto de que la propia visién moral
del consejero no tenga influencia en la decisién final >

La meta de la consejeria genética tradicional puede resumirse
como el ‘empoderamiento’ con el que se provee a los individuos
que han sido sujetos a las pruebas para tomar decisiones auténo-
mas.® Dichas decisiones debian tomarse a partir de informacién com-
pleta y sin coercién alguna, asi como con base en el hecho de que
los valores o preferencias del consejero no jugaban papel alguno en
el andlisis de las alternativas de accién disponibles. Por lo tanto, la
meta de la consejeria genética se constrenia a “proporcionar aseso-
ria profesional respecto a la magnitud, implicaciones y alternativas
para manejar el riesgo de que se presente una enfermedad heredi-
taria dentro de una familia” >

En otras palabras, el papel del consejero en genética se limitaba a
“explicar a fondo la situacién, pero la decisiéon se debia mantener
como algo completamente personal de [...] (los pacientes) y sélo de
ellos” =~

Por su parte, las normas!? que han regido a la consejeria genética
se han mantenido pricticamente sin variacién durante las Gltimas
décadas, y se pueden traducir en una norma unica: la neutralidad de
valores, la cual es consistente con la meta antes senalada para este
tipo de consejeria, es decir, la de ser una actividad que se limita a
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proveer informacién Unicamente respecto a los hechos, a efecto de
que los pacientes tomen una decisién absolutamente auténoma. El
presupuesto sobre el que se sustenta esta norma es el de que la auto-
nomia, especialmente en materia de decisiones reproductivas, sélo
puede desarrollarse en un ambiente de informacién concerniente
unicamente a los hechos. ™"

En ese tenor, Fraser defini6 a la consejeria genética como un pro-
ceso mediante el cual se proporciona informacién que debe ayudar a
los pacientes y sus familias a:*"

1. Comprender los hechos desde la perspectiva médica;

2. Apreciar los aspectos en los cuales la ‘herencia’ contribuye a la
presencia de una determinada enfermedad;

3. Comprender las opciones para manejar el riesgo de recurrencia;

4. Elegir el curso de accién mds apropiado para ellos, considerando
sus riesgos, y

5. Ajustarse de la mejor manera posible al padecimiento especifico.

Si se toman en cuenta las metas y normas que rigieron por anos a la
consejeria genética, se observa que éstas son congruentes con la me-
todologia que ha sido propuesta de manera generalizada. Por e¢jem-
plo, Yarborough y otros, prescribian que la consejeria debia
desarrollarse de una manera ‘no-directiva’, a efecto de que el conse-
jero mantuviera una actitud moralmente neutral respecto a las deci-
siones que eventualmente sus pacientes pudieran tomar.™"

Por su parte, West argumenta que, en relacién con la metodologia
de la consejeria genética, hay “un acuerdo generalizado de que el
médico debe respetar la consciencia y creencias morales del paciente
y [...] (evitar) imponer sus valores morales personales” ™™

Cabe destacar que las metas, normas y metodologia de la consejeria
genética que se¢ han abordado brevemente varian de manera consi-
derable respecto a otro tipo de relaciones que se generan entre los
pacientes y los profesionales de la salud, en las cuales la falta de provi-
si6on de una recomendacién prescriptiva podria ser incluso causa de
una responsabilidad de tipo profesional. Por e¢jemplo, imaginemos a
un ginecélogo que tras comprobar que su paciente presenta forma-
ciones quisticas en los ovarios evitara hacer recomendaciones en pro
o en contra de las distintas alternativas de tratamiento para que los
quistes desaparecieran. En un caso asi, es muy poco probable que la
paciente u otros médicos alabaran esa postura.
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B. El Proyecto del Genoma Humano y la neutralidad moral

Lo cierto es que, si el proyecto de desciframiento del genoma huma-
no tiene €xito, se generard una ‘avalancha’ de informacién respecto
a la contribucién real de los genes a la presencia de la enfermedad
que provocara que la neutralidad moral entre en conflicto, como se-
nala Caplan, al menos, por tres razones:»™

1. La falta de consejeros adecuada y suficientemente informados y
capacitados;

2. La incertidumbre respecto a la connotacién de los conceptos de
salud y enfermedad al amparo del genoma humano, y

3. Las presiones para aplicar la informaciéon genética adquirida para
contener los costos derivados de la prestaciéon de los servicios de salud.

Dados los avances que hasta el momento ha logrado el Proyecto del
Genoma Humano, atn se estd muy lejos de poder alcanzar un acuer-
do generalizado en relacién con el significado, alcances y vinculo real
con la enfermedad de las diferencias genéticas entre los seres huma-
nos. El simple hallazgo de polimorfismos a nivel del genoma (e.g.
relativos al color de la piel) puede ser visto como un asunto de mayor
o menor relevancia dependiendo de la manera en que dichos descu-
brimientos se presenten y se entiendan (e.g. la conducta reproducti-
va de unos padres puede verse modificada por el simple hecho de
decirles que el feto es portador de genotipos inusuales) ™

Adicionalmente, en la medida en que se incremente el conoci-
miento de la composicién y funcionamiento del genoma humano, se
clarificard la contribucién de éste en la ocurrencia de situaciones que
son irrefutablemente vistas como enfermedades (e.g. cdncer), pero
también se abrird la puerta para conocer su vinculacién con otras cues-
tiones cuya clasificacién como defectos, padecimentos o discapacidades
no es tan clara (e.g. fobias o baja estatura) >

Por otra parte, es importante senalar que un mayor conocimiento
de la estructura del genoma, sin el correspondiente conocimiento de
la funcién del mismo, genera una amplia posibilidad de confusién y
desacuerdo respecto al verdadero papel que juega esa informacién
para determinar el estado de salud o enfermedad de los individuos
que posean caracteristicas genémicas distintas a las de la mayoria.

Las consideraciones hechas en los wiltimos parrafos implican que
los “hechos” con que la genética y la consejeria tendrdn que operar,
seran mucho menos claros y mds controversiales que aquellos que se
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utilizaban hasta ahora, por lo que la neutralidad ética no podria con-
tinuar siendo aplicada en los mismos términos.

La utilizacion que la informacién genética puede tener para el
contenimiento de costos también presenta un reto para la neutrali-
dad moral. Durante las tltimas décadas, ha surgido en el dmbito in-
ternacional una preocupacién generalizada en relacién con
la—aparentemente—inminente necesidad de racionar!' los servicios
de salud en aquellos sistemas financiados, en todo o en parte, con
fondos publicos.!? La referida preocupacién puede ser explicada, has-
ta cierto punto, por la percepcién de que los costos, asi como la de-
manda de dichos servicios, se incrementan de manera constante.
Asimismo, la citada idea podria reforzarse porque los gobiernos pare-
cen no poder enfrentar con facilidad el mencionado incremento y
porque, adicionalmente, en relacion con la inversién que éstos reali-
zan, al menos en apariencia, no estdn recibiendo “valor por su
dinero” "

Es de esperarse que los avances en el conocimiento genético
incrementen en un primer momento los costos de las pruebas
diagnésticas y de las terapias génicas—cuando éllas estén disponibles—
presentando el dilema de tomar decisiones de racionamiento, al gra-
do de que, para aquellos casos en los cuales auin no se tenga la habilidad
de prevenir o curar un padecimiento, se podria decidir no financiar
los tratamientos por considerar que no traerian aparejada ninguna
ganancia en salud.

Sin embargo, una vez que se haya amortizado el costo de invertir
en tecnologias que permitan el diagnéstico genético, es posible redu-
cir los costos de prestar los servicios de salud mediante la prevenciéon
de nacimientos de individuos con anomalias genéticas o establecien-
do esquemas de tratamiento temprano obligatorio para aquellos sus-
ceptibles de desarrollar un determinado padecimiento. "

Es muy probable que la aplicacién del conocimiento derivado del
desciframiento del genoma humano sea vista, al menos por algunos,
como una manera €ética y legitima de que la sociedad reduzca los
costos asociados a la enfermedad o a la discapacidad™" vy, en ese te-
nor, también es de esperarse que, a medida que se revelen los vincu-
los reales entre la informacién genética y los diversos padecimientos,
se genere presién politica encaminada a que los consejeros tomen
una postura normativa que incorpore la visién de que una reduccién
en los costos de los servicios de salud es necesaria. ™

Gradualmente, la salud publica incorporarad la informacién del
componente hereditario de los padecimientos dentro de su estrate-
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gia profildctica y proactiva de prevencién, lo que hara dificil que los
consejeros se mantengan neutrales si la informacién que provea el
Proyecto del Genoma Humano permite la reduccién de costos me-
diante la toma de decisiones prudentes y responsables.

C. ¢Existe en realidad una neutralidad moral?

A pesar de que un andlisis de la literatura en el tema revela que las
metas, normas y los métodos de la consejeria genética se dicen funda-
mentados en la neutralidad moral, existen razones para presumir que,
en “el mundo real”, la consejeria estd basada en una gran variedad de
creencias, actitudes y conductas que distan mucho del presupuesto
antes mencionado. ™"

La neutralidad moral, a falta de una explicacién mads clara de su
significado, se ha equiparado con la “no-directividad” que el conseje-
ro debe adoptar en relacién con su paciente, que se traduce en una
voluntad de escuchar sin intervenir y que tiene su origen en una teo-
ria de la psiquiatria y el psicoandlisis en la que se indica que la postura
no-directiva es la mds adecuada para obtener informacién del pacien-
te, mientras éste se adentra en sus propios problemas. En contraposi-
cién, la consejeria directiva requeriria que el consejero fuera activo,
mediante la argumentacién y confrontacién con sus pacientes. ™

Aquellos que favorecen la postura “no-directiva” de los consejeros
genéticos se refieren mds bien a una posicién pasiva frente a los clien-
tes (i.e. evitando la confrontacién), mas que a una perspectiva de
indiferencia o neutralidad moral. Si esta idea se acepta, entonces es
claro que la “no-directividad” tiene poco o nada que ver con valores
¢éticos y, por ello, es un error establecer una equivalencia entre la
neutralidad moral y la consejeria “no-directiva”, en tanto esta dltima
no presupone ninguna perspectiva ética y puede, incluso, ser compa-
tible con muchas de ellas.!3>m

No obstante lo anterior, la idea de la neutralidad moral en la
consejeria genética tiene un sustento practico que resulta evidente
cuando se analiza la historia de su aplicacién. Cuando surgié la
consejeria genética, ésta se hallaba estrechamente vinculada a la
eugénisis positiva y se concebia como una herramienta para desalen-
tar a tener hijos a aquellos que se presumia eran portadores de una
enfermedad hereditaria.

En ese sentido, cuando tras los horrores de la Alemania Nazi se
hicieron patentes las terribles consecuencias de las prdcticas
eugenéticas, la consejeria genética intenté pasar de una postura que
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favorecia dichas pricticas a otra que favoreciera la autonomia de de-
cisién o de voluntad del paciente, misma que se tradujo en una mal
entendida neutralidad moral. >

Por otra parte, también debe tenerse en cuenta que la consejeria
genética se ha desarrollado en paralelo a la idea del derecho a la
autonomia y a la confidencialidad de las decisiones en materia de
planificacién familiar, pero también se ha visto estrechamnete vincu-
lada al aborto, esto ultimo, ya que prdcticamente hasta la fecha la
Unica alternativa para los padres que descubrian, mediante diagnoésti-
co prenatal, que sus hijos presentaban algtin problema congénito era
el aborto y el concepto de la neutralidad moral permitia que la
consejeria se desarrollara sin que se pudiera acusar a quienes la prac-
tican de favorecer o condenar este tipo de procedimientos.™

En resumen, no es posible mantener la afirmacién de que la consejeria
genética se sostiene en la neutralidad moral. Lo adecuado es hablar de
un proceso en el que el consejero, desde una postura directiva o “no-
directiva”, segln sea el caso, provee de manera objetiva al paciente de la
informacién necesaria para que éste, de manera auténoma y consciente,
tome la decisién que mads favorezca a sus intereses.™

Finalmente, cabe destacar que es incluso deseable que el conseje-
ro, manteniendo la objetividad, haga juicios morales respecto a qué
informacién presentar y de qué manera, ya que, de lo contrario, se
haria llegar al paciente sélo un cimulo de datos que, dado lo dificil
de su comprensién, no podria dar lugar a una verdadera decisiéon
informada.

D. Abandonando el concepto de neutralidad moral

Los peligros que pueden, evidentemente, derivarse de una mala com-
prension o utilizacién del tipo de informacién que se generard a par-
tir de los avances en el desciframiento del genoma humano, sugieren
que ha llegado el momento de abandonar la pretension de neutarlidad
moral que ha acompanado a la consejeria genética, asi como de forta-
lecer e impulsar a dicha actividad como parte integrante de la presta-
cién de los servicios de salud.

La idea de la neutralidad moral podria desincentivar el que los
consejeros confronten el principal cuestionamiento ético (y que de-
berd tener un reflejo en el dmbito juridico) que se presenta a su
actividad: ;:como definir a la enfermedad genética, a efecto de que se
establezcan criterios adecuados para efectuar las pruebas diagnoésticas
y proporcionar la consejeria adecuada?
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Ante la gran cantidad y variedad de la informacién que se gene-
rard a partir del Proyecto del Genoma Humano, la consejeria
genética, entre muchas otras disciplinas que se relacionan con ella,
no puede retrasar la definicién de qué enfermedades o deficien-
cias genéticas se quieren descubrir, porqué y qué exactamente quie-
re estar en posibilidades de decir acerca de ellas. Dichas definiciones
deben hacerse explicitas y someterse al escrutinio, tanto de los
que proveen la consejeria como de aquellos que la reciben. Ese
anilisis conjunto puede alimentar de manera benéfica las discu-
siones que, en paralelo, se han sucitado en los dmbitos de la éticay
el derecho.

Asimismo, la mal llamada neutralidad moral, en tanto que es dcificil
determinar con exactitud en qué consiste, impide a los pacientes hacer
efectivamente responsables a los consejeros en relacién con los servi-
cios que prestan, ya que no es posible determinar cuando o cé6mo
éstos se desvian de ese principio al momento de proveerles la infor-
macién que alimentara su decisién.

Por otra parte, la neutralidad moral impide a los propios conseje-
ros actuar frente a un cliente que mds que requerir informacién res-
pecto a una enfermedad genética y como enfrentarla, la requiera
para cuestiones que rayen en lo eugenético (e.g. quiera tener un hijo
de ojos azules). Si, con independencia de que el marco juridico lo
permita o no, los avances en materia de genoma permiten algin dia
legar a pricticas de este tipo, la neutralidad moral no ofrece las bases
para que el consejero trate de disuadir a los pacientes de tomar deci-
siones frivolas o maliciosas.*#

Finalmente, no debe ignorarse el hecho de que la relacién de un
consejero en genética y sus pacientes es mucho mds compleja que la
que presentaria entre los segundos cualquier otro prestador de servi-
cios de salud, ya que los efectos de la decisién que finalmente se tome
puede afectar a familias enteras.**

(CONCLUSIONES

Los genes no son mds que las palabras del “Libro de la Vida” y, hasta
ahora, sélo las hemos intentado entender mediante sus metaforas,
ninguna de las cuales es totalmente correcta ni estd completa. De
hecho, hasta que se conozca con claridad el contexto en el cual los
genes actian y las formas en las que éstos contribuyen a la salud y a la
‘enfermedad, podremos decir muy poco de los genes y poco podre-
mos hacer con ellos*"
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Sin embargo, el conocimiento del genoma humano se expandird
con toda seguridad en los préximos anos y las nuevas herramientas
‘gendmicas’ prometen ofrecer elementos que permitan predecir no
solo el eventual desarrollo de una enfermedad, sino, inclusive, la res-
puesta del paciente a un determinado medicamento o tratamiento.
Esto modificard sustancialmente la manera en la cual se prestan los
servicios de salud.™"

Lo cierto es que, si bien no concuerdo con Stephen Hawking, quien
recientemente dijo que la manipulacién genética es la dnica via que
nos permitird mantener a los sistemas biolégicos— incluidos los seres
humanos—como superiores a los sistemas electrénicos,*" si creo que
el desciframiento del genoma humano ha abierto la puerta a nuevas
posibilidades, tanto benéficas, como maléficas, en la forma en la que
concebimos al hombre y en la que combatimos a la enfermedad, y es
demasiado tarde para dar marcha atrds.

No obstante que contamos con instrumentos que nos permiten
prever cémo se desarrollaran el conocimiento del genoma humano y
las posibilidades de aplicarlo, lo cierto es que es primordial estar cons-
cientes de que pueden presentarse dilemas que atin no podemos ni
imaginarnos. En ese sentido, es necesario que a la par que los cienti-
ficos desarrollan su labor, los abogados, politicos y filésofos, entre otros,
se den a la tarea de preparar el marco de referencia a través del cual
se resuelvan las implicaciones éticas, legales, econémicas y sociales que
vendran aparejadas.

Pero no se debe tratar de constrefir la manera de enfrentar esos
nuevos problemas o implicaciones s6lo desde la perspectiva social. En
primera instancia, son los individuos que sufren de una condicién
genética quienes se verdn confrontados con esa problematica y de ahi
la relevancia de garantizar el que puedan contar con un profesio-
nal—el consejero—que los ayude a afrontar las consecuencias emo-
cionales, psicolégicas, médicas, sociales y econdmicas de su condicién,
tanto en el dmbito personal, como familiar, sobre todo para aquellos
padecimientos para los que en un determinado momento no haya
acceso, por razones practicas o juridicas, a un tratamiento, "

Sin embargo, no es deseable que la postura de los consejeros
genéticos se contintde fundamentando, como hasta ahora, en la mal
llamada neutralidad moral, ya que esto podria llevar a impulsar un
sentido de irresponsabilidad en torno a un tema tan complejo como
la genética. Si ningln argumento moral es considerado vilido, practi-
camente se estaria argumentando que “uno puede hacer con sus [...]
(genes) lo que le plazca” y es claro que ésta no puede ser una postura
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apropiada desde el punto de vista moral, ni tampoco serd, con seguri-
dad, lo que prescriba el marco juridico.

Notas

' Esto, en contraposicién al uso que las pruebas genéticas diagnésticas podrian tener
para efectos del aseguramiento privado o en el dmbito laboral, areas en las que el
interés primordial podria ser la reduccién de costos y en las que se podrian generar
practicas de exclusién vs. las reducciones en las tasas de morbi y mortalidad que se
persiguen en el campo de la salud piblica.

*No debe olvidarse que hay otras intervenciones médicas y humanas que pueden tener
consecuencias ‘genéticas’ para futuras generaciones, tal es el caso de los medicamen-
tos mutagénicos, de la radioterapia o de la exposicién a ciertos agentes en el medio
laboral. Lo que a juicio de algunos autores distingue a la ingenieria genética entendida
en los términos en que se ha utilizado en este trabajo es que la consecuencia se convier-
te en un objetivo que, por lo tanto, lleva aparejada una intencién de alcanzarlo. (Ver:
CAPRON, A. “Which Ills to Bear: Reevaluating the ‘Threat’ of Modern Genetics”.
Emory Law Journal. 29: 665-696, 1990).

® Entre otros, los Consejos Europeos de Investigacién Médica han concluido que la
terapia de células somadticas no es fundamentalmente distinta de otro tipo de tera-
pias, como serian los trasplantes o la transfusién sanguinea (Ver: EUROPEAN
RESEARCH COUNCILS. “Gene therapy in man. Recommendations of European
Research Councils”. Lancet. 1: 1271-1272, 1988). La tinica diferencia relevante seria
que la terapia genética con células somdticas presenta la posibilidad de que se usen
vectores virales para infectar a las células germinales. (Para un andlisis mas detallado,
Ver: ELIAS, Sherman y ANNAS, George . “Somatic and Germline Gene Therapy” En:
ARRAS, John D. y STEINBOCK, Bonnie (ed.). Ethical Issues in Modern Medicine.
Mountain View: Mayfield Publishing Company, 1995 y ANDERSON, W. F. “Human
Gene Therapy: Scientific and Ethical Considerations” Journal of Medical Philosophy. 10:
275-291, 1985).

*Este tipo de terapia consiste en la correccion, mediante modificacion genética, de los
gametos (espermatozoides u évulos) o de sus células precursoras o en la insercién de
material genético en las células totipotenciales del conceptus humano, utilizando varia-
ciones de las técnicas utilizadas para la creacién de animales transgénicos. (Ver:
FOWLER, G., JUENGST, E.T. y ZIMMERMAN, B. K “Germ-Line Therapy and the
Clinical Ethos of Medical Genetics”. Theoretical Medicine. 10: 151-165, 1989).

? Como cjemplo de estudio en el que se resalta la eficiencia de la terapia génica como
alternativa de tratamiento, ver: GUTIERREZ, A. A., LEMOINE, N. R. y SIKORA, K.
“Gene Therapy for Cancer”. Lancet.339: 715-721, 1992.

® Recordar, por ejemplo, el concepto de higiene racial manejado en la Alemania Nazi.

7 El término eugenesia viene de un vocablo del latin que significa ‘bien nacido’ y fue
utilizado por Francis Galton (quien, por cierto, era primo de Charles Darwin) en 1883
para caracterizar a la ‘ciencia’ de la mejora de la condicién humana, cuyo objeto era
dar mayores posibilidades de prevalencia a las razas o linajes ‘adecuados’ (sic) sobre
aquéllos menos deseables. Para un anadlisis mas adecuado de este tipo de usos en la
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ingenieria genética se recomienda ver: SUZUKI, D. y KNUDSTON, P. Genetics: The clash
between the New Genetics and Human Values. Cambridge: Harvard Press, 1989.

® Catherine Baker deja claro que los genes tienen ‘algo’ pero no todo que ver con las
enfermedades v, para ello, enumera los criterios siguientes:

1. Los genes juegan un papel importante en la presencia de muchas enfermedades,
pero lo mismo sucede con las circunstancias de la vida y con las decisiones que los
individuos toman.

2. Muchas enfermedades involucran a genes mutados, pero lo inverso no es cierto, ya
que muchos genes mutados no son causa de enfermedades.

3. Existen personas que son portadoras de un gen que ocasiona algin trastorno pero
no llegan a desarrollarlo.

4. Existen enfermedades que se producen a partir de que genes sanos sufren algiin
dano.

5. En cuanto a las enfermedades que tienen algin vinculo genético, la mayor parte de
ellas se relacionan con mas de un gen.

6. La fuerza de los genes involucrados con una enfermedad afecta su progresién (i.e.
esto se conoce como expresion genética).

7. Diferentes mutaciones pueden ocasionar un mismo problema basico.

(Ver: BAKER, Catherine. Your genes, your choices. Exploring the issues raised by genetic research.
Washington: American Association for the Advancement of Science, 1999).

® Un ejemplo de esta perspectiva se encuentra en el Cédigo de Etica promulgado por
la Sociedad Nacional de Consejeros Genéticos de los Estados Unidos de América. (Ver:
BARTELS, Dianne M., LE ROY, Bonnie y CAPLAN, Arthur. Prescribing our future: Ethical
Challenges in Genetic Counseling. Nueva York: Aldine de Gruyter, 1993).

Y El concepto ‘normas’ no debe entenderse aqui en su sentido estrictamente juridico,
ya que para efectos de este ensayo no se consideraron documentos de ese tipo, sino la
informacién disponible en libros, articulos y cédigos de ética diversos.

' Cabe destacar que el racionamiento se concibe en términos generales como la
negativa de acceso a una intervencién médica potencialmente benéfica para el indivi-
duo. No se pretende sugerir que la definicién propuesta sea la tinica aceptable, pero si
la que mejor se aplica al caso de la terapia génica, entendida ésta en su acepcién
estrictamente terapéutica. Para un muy completo analisis del concepto de raciona-
miento se sugiere ver: MULLEN, Penelope M. Is Health Care Rationing Really Necessary?
Discussion Paper 36. Birmingham: Health Services Management Centre, 1995.

12 Algunos paises que han instrumentado esquemas de racionamiento son: los Paises
Bajos, Nueva Zelanda, Noruega y Suecia. (Ver: MAYNARD, Alan y BLOOR, Karen. Our
Certain Fate: Rationing in Health Care. Londres: Office of Health Economics, 1998).

13 Por supuesto que existen algunos criterios a los que puede atribuirseles el caracter
de restricciones morales aplicables a la consejeria, sea ésta directiva o no (e.g. no
coercionar, no amenazar o no agredir), pero observarlos no implica adherirse a una
postura de neutralidad moral.
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