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Declaracion sobre la
proteccion del
genoma humano

N NA H NKE

Después de los horrores nazis y las
denuncias de los experimentos lleva-
dos a cabo sobre judios, se establecie-
ron en el Cédigo de Nuremberg
(1947) diez puntos referentes a la ex-
perimentacién en humanos. Cual-
quier intervencién terapéutica debia
tener la aprobacién voluntaria del in-
dividuo en cuestién, nocién que se
amplié a aprobacién voluntaria e ilus-
trada. Este codigo constituye una refe-
rencia fundamental en ética. A partir
de él se hicieron varias recomendacio-
nes internacionales como Helsinki
(1964), en donde se propuso la crea-
ciéon de comités de bioética naciona-

les, regionales o locales; Tokio (1975)
donde se establece la prioridad del in-
dividuo sobre los intereses médicos y
sociales, etcétera.

El desarrollo creciente en las Glti-
mas dos décadas de las técnicas en bio-
logia molecular, como la identificacion
de genes, clonacién, etcétera, que per-
miten la manipulacién de los genes no
s6lo en bacterias y plantas, sino tam-
bién en animales y en humanos, lleva
a la necesidad de establecer los limites
de estas aplicaciones.

En 1993, ante una preocupacién
cada vez mayor por regular los proble-
mas éticos suscitados por la ciencia, la

UNESCO (United Nations Educational,
Scientific and Cultural Organization),
decidi6 crear un foro internacional
para elaborar un documento: la Decla-
racién sobre la Proteccién del Geno-
ma Humano, que sirviera a la vez
como referencia y garantizara la inte-
gridad y dignidad de cada individuo,
como lo establece la Declaracion de
los Derechos Humanos. Para esto se
cre6 el Comité Internacional de Bioé-
tica (C1B), que en su primera reunion
elabord mesas de trabajo donde se fija-
ron los temas a discutir, y que convino
volver a reunirse con propuestas y tex-
tos concretos que se discutirian ante
representantes de los paises miembros
interesados. El texto que aparece a
continuacion es el resultado de la se-
gunda reunién:

2a. Reunién del Comité Internacional
de Bioética (c1B)

UNESCO Paris, 22-25 de septiembre de
1994

“La tarea del cIB es la de cuidar que las
nuevas técnicas desarrolladas a partir
del progreso cientifico, no sean em-
pleadas de forma autodestructiva.”
Noelle Lenoir (directora del cIB).
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Los tres principales temas de trabajo
que se habian fijado son los siguientes :
1. Limites y estatus de las técnicas de
la ingenieria genética.

2. Estado de la ensefianza en bioética
a nivel mundial.

3. Declaracion sobre la proteccion del
genoma humano.

1. Limites y estatus de las técnicas de
la ingenieria genética

Particularmente importante es definir
y delimitar las nuevas aplicaciones en
el campo de la medicina. En cuanto al
diagnoéstico y rastreo de enfermedades

genéticas (Nacimiento de la medicina
predictiva) se discuti6 lo siguiente. A
diferencia de las enfermedades infec-
ciosas, donde la patologia estid dada
por la presencia de un microorganis-
mo, las enfermedades genéticas son
principalmente causadas por la disfun-
ci6én o la ausencia de un gen. Cada vez
mas se conocen los genes responsables
de ciertas enfermedades. Gracias al
diagnéstico prenatal es posible detec-
tar estas mutaciones antes del naci-
miento. El diagnoéstico prenatal, que
consiste en analizar células fetales ex-
traidas del liquido amniético, se utiliza
generalmente en caso de riesgo de
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una enfermedad grave (antecederites
familiares, poblaciones con alta fre-
cuencia de una cierta enfermedad), y
permite saber si el feto es portador de
la mutacién. De ser asi, los padres pue-
den decidir abortar (como es un abor-
to por razones médicas, se le llama
aborto terapéutico). En el caso de las
fecundaciones in vitro, se puede llevar
a cabo otro tipo de diagnéstico, el lla-
mado preimplantatorio. Este consiste
en tomar una célula del 6vulo fecun-
dado en sus primeras divisiones, y con
ésta hacer las pruebas correspondien-
tes, antes que se introduzca en el vien-
tre de la madre. Recientemente se
aplico esta metodologia para asegurar
a una pareja en EU (que excluia la po-
sibilidad del aborto terapéutico), por-
tadores ambos de la mutacién respon-
sable de la enfermedad de Tay-Sachs,
el nacimiento de un hijo sano. Este
diagndstico acaba de ser declarado no
ético en Francia, puesto que se trata
de una seleccién entre embriones y
aunque se trate, en este caso, de selec-
cionar aquellos que estén sanos, se
puede caer facilmente en la seleccion
de otros caracteres, como sexo, color,
etcétera. En otras palabras, eugenismo
positivo, es decir, la seleccién de carac-
teres que “mejoren” la especie huma-
na (caracteres muy aleatorios y parcia-
les segiin algtn ideal de raza, pero
que no tienen ningin fundamento
biolégico).

La discusién principal es qué genes
rastrear y en qué casos es ético llevar a
cabo un aborto terapéutico. (Qué en-
fermedad es realmente grave?, ¢se
debe hacer un rastreo para una enfer-
medad que se presenta a partir de los
40 anos? Ademas se sabe que muchas
enfermedades no son producto de un
gen, sino que intervienen factores am-
bientales. Entonces, dado que las esta-
disticas muestran que un alto porcen-
taje de las personas con tal gen
mutado tienen una disposicién hacia
una enfermedad ¢se considera como
enfermo a aquel que pudiera desarro-
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llarla? Se vuelve imperativo definir
conceptos como enfermedad y norma-
lidad. ¢Hasta dénde llegar en el ras-
treo de genes en los individuos?
¢Hasta dénde se permite seleccionar a
los individuos?

Hoy en dia no sélo se pueden de-
tectar las enfermedades genéticas, sino
que se estin desarrollando metodolo-
gias para resolverlas. La llamada tera-
pia génica somdtica consiste en admi-
nistrar una versién sana del gen
mutado en el enfermo. Esto se realiza
por medio de un transplante de célu-
las previamente extraidas del enfermo
a las que se les introduce el ADN con la
informacién necesaria. De esta forma
se corrige el defecto y desaparece la
enfermedad (siempre y cuando se
trate de una enfermedad monogénica,
y que la reposicién parcial de su pro-
ducto sea suficiente para restablecer su
funcién). En este tipo de intervencién
el individuo es curado, pero sigue sien-
do portador de la mutacién y la trans-
mitira a sus hijos (sin que necesaria-
mente ellos presenten la enfermedad).
Esta forma de intervencién genética
fue aceptada como “ética”, pues se
considera como un transplante de 6r-
ganos. En cambio, la terapia génica
germinal, que consiste en introducir el

gen sano en los 6évulos y espermatozoi-
des, de forma que la nueva informa-
cién se transmite de una generacién a
otra, queda momentineamente prohi-
bida. Las implicaciones son obvias: se
estd cambiando al ser humano definiti-
vamente. Sin embargo, no se excluy6
la posibilidad de hacerlo en el futuro
cuando los cientificos tengan mas co-
nocimientos al respecto. Entonces se
aceptard modificar la especie humana.
Quiere decir que se considera ético el
modificarla, pero dadas las dificultades
técnicas actuales, alin no se aprueba.
Las enfermedades genéticas, como
la distrofia muscular o la fibrosis quisti-
ca, son enfermedades marginales a
nivel mundial. Mientras que en los pai-
ses del llamado Tercer Mundo, los pro-
blemas de salud y de mortalidad son
principalmente problemas causados
por la falta de condiciones sanitarias
(amibas, diarreas, malaria), en los pai-
ses industrializados las enfermedades
genéticas cobran importancia, puesto
que las otras casi han desaparecido.
Sin embargo, una discusién de ética
en torno a los limites de las técnicas
desarrolladas recientemente por la ge-
nética en estos ultimos (sobre todo
Francia y Estados Unidos), presenta un
gran interés a nivel mundial. Pues si
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bien las técnicas se desarrollan en pai-
ses ricos y sus aplicaciones serdn sobre
todo efectuadas en estos mismos dado
el alto costo, también es conveniente
que las otras naciones establezcan una
reflexién del nuevo potencial y poder
de la ciencia, para evaluar sus riesgos y
delimitar sus usos. Particularmente
para no convertirse en suelo fértil para
investigaciones que en otros paises no
estdn permitidas, y asi poder adoptar
una actitud critica hacia el tipo de in-
vestigacion que se estd haciendo.

2. Educacién en bioética

Etico se refiere a la conducta cotidiana
¥ que estd conforme con una forma de
accién. No se puede decir que algo es
ético si no corresponde a las practicas
aceptadas por una sociedad. Le corres-
ponde a ella decidir, y no a los exper-
tos. Para el caso de la bioética, como
se trata de problemas recientes, son
necesarias la informacién y la discu-
sién. Esto se puede lograr a través de
la educacidén, una de las principales
funciones de la UNEscoO.

Se elaboraron unos cuestionarios
para conocer los programas de educa-
cién en bioética a nivel mundial, mis-
mos que fueron enviados a todos los
Ministerios de Educacion de los paises
miembros de la UNEscO. Sélo algunos
respondieron, y en general no existen
programas de bioética. La metodolo-
gia fue muy criticada, y se resolvié
cambiar la forma del cuestionario, no
restringir al término bioética, sino pre-
guntar de forma mas general sobre
temas relacionados con ésta. Ademais
se sugiri6 que se hiciera a través de or-
ganismos como los comités de ética
nacionales o regionales de cada pais,
que ya estan involucrados en la proble-
mdtica.

La aportacién mds interesante fue
la de un representante de la India,
quien dijo que la ensenanza en bioéti-
ca, y sobre todo en los paises europeos
donde cada facultad estq aislada de las
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EUGENISMO NEGATIVO, PERO DE TODAS FORMAS EUGENISMO

El eugenismo negativo es aguel que busca erradicar los caracteres nocivos: en el caso
de la genética, se busca reducir la transmision de genes responsables de enfermeda-
des: Este proyecto se realiza a traviés del rastrao y del diagnastico (premarital, prena-
tal, etcatara). A primera vista, parece deseable o loable saber si un nifio tendra tal o
cual enfermedad, para poder darle gl tratemiento necesario o evitar a los padres la
carga de un hijo enfermo. Sin embargo, se pueden hacer varios cuestionamientos,
jcudl es el criterio que define gué gen es nocivo?, jes nociva un gen gue predisponga
una enfermedad? jHasta ddnde se va & exigir la normalidad de los nifios, y su salud?

Un ejempla que ilustra estos problemas es el caso del rastreo sistematico en Esta-
dos Unidos de la anemia falciforme, enfermedad recesiva v sin curs. Esta aleccion
lleva su nombre por la forma en hoz que adoptan los glabulos rojos, provocada por una
mutacion puntual en el gen de la B-globina. En estado heterocigoto, los individuos pre-
sentan una ligera anemia, pera sGn Sanos.

Este tipo de mutacian es muy frecuente en poblaciones negras. En Estados Unidos
uno de cada doce negros es portador de la mutacidn. Por su condicidn letal en estado
homocigoto, se puso en practica una campana de educacian y deteccion por diagnos-
tico genético para eviter el sufrimiento de las parejas, pero rapidamente empezarcn los
problemas. Se empezo a exigir @ los negros el comprobante de que no eran portadores
de la mutacién como comprobante de salud, es decir, que no representaban ningin
riesgo para desempefar ciertos trabajos (& pesar que los helerocigotos son personas
sanas y capaces de realizer todo tipo de actividades), Ademds, las asequradoras em-
pezaron a cobrarles primas més altas a los portadores. Socialmente se les clasificd
como enfermos y come un costo,

A partir de fa realizacion del diagndstico se empezd a exigir 12 salud y la normalidad
de los individuos, quienes ademas quedaron segregadas en una nueva categoria. Fue-
ron mareados socialmente como carga y algo no deseable. La sociedad impone asila
seleccion de caracteres que considera deseables, lo gue equivale al eugenismo en e
sentido positivo
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demas y donde hay una gran especiali-
zacién, debia de ser, por su misma na-
turaleza multidisciplinaria, impartida
en facultades o centros donde se red-
nan las diferentes disciplinas, y no pro-
mover la ensefianza por decir, de ética
para médicos, o de ética para fil6sofos.

También se discutié6 mucho la edu-
cacién via medios de comunicacién
masiva. La opinién piblica puede ad-
quirir un poder tal que regule la toma
de decisiones, como ha sucedido en
ciertos paises bajo la creciente preocu-
pacién por la ecologia. La conciencia
promovida por los ecologistas hizo
que se dejaran de comprar ciertos
productos, como los aerosoles que
destruyen el ozono, y obligé a los in-
dustriales a sacar nuevos productos
conforme a las exigencias del consu-
midor. También se tuvieron que
adoptar medidas gubernamentales
que regularon, por ejemplo, la distri-
bucién de la basura. La gente decidi6é
el tipo de conducta a seguir. Este
ejemplo ilustra-como la conciencia se
traduce en un cambio de habitos, y
cOmo estos ejercen una gran presion.
Para que esto sucediera con la practi-
ca cientifica y se volviera realmente
ética, los cientificos deben asumir la
responsabilidad de informar de mane-
ra precisa los avances y riesgos. Con
una informacién veraz se puede evitar
la prensa amarillista, y a su vez crear
una sensibilidad hacia este tipo de
problemas.

3. Declaracién sobre la proteccién del
genoma humano

Se presentd un “esbozo de la Declara-
ci6én sobre la Proteccién del Genoma
Humano”. El texto es resultado con-
creto de la propuesta de crear un ins-
trumento internacional para la protec-
cion del genoma humano. No hubo
mayor discusién sobre el documento
presentado. Se declara el genoma hu-
mano, es decir, la totalidad de los
genes y de la informacién genética,
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Patrimonio Coman de la Especie Hu-
mana (hubo quienes preferian que en
ver de “especie humana” se utilizara el
térmimnao de “humanidad”).

“La proteccién del genoma huma-
no tiene como fin cuidar la integridad
de la especie humana y, como tal, la
dignidad humana, ... y la de cada indi-
viduo” H. Gros Espiell (presidente de
la Comision Juridica del cm).

El genoma humano es muy gran-
de, v se conoce mal a pesar del gran
nimero de datos. Uno de los proble-
mas que se pueden presentar es tratar

de establecer patrones o caer en de-
terminismos que puedan causar dis-
criminacién de un grupo o de ciertos
caracteres.

Dado que la diferencia genética
entre razas es igual a aquella que se
encuentra entre los individuos de esta
misma, cualquier tesis que establezca
diferencias entre “razas” y quiera des-
cribir ventajas de una sobre otra, no
tiene fundamentos.

El determinismo consiste en asociar
un gen a un caracter. Por ejemplo,
asociar un gen a la inteligencia o a la
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agresividad. La inteligencia, la agresivi-
dad son caracteristicas compuestas, ac-
titudes, que aunque se agrupen en
una sola designacién, no tienen una
forma tinica de expresion, ni son el re-
sultado de la accién de un gen. El
comportamiento humano es cultural,
por eso es un error reducirlo a una
propiedad genética.

Otra consideracién importante es
la de las patentes y propiedad de los
genes humanos. Se detuvieron hace
poco en EU las peticiones de patentes
de secuencias humanas. (Esto surge a
raiz del proyecto de la secuenciaciéon
del genoma humano, creado para es-
tablecer el mapa genético de los hu-
manos a partir de la secuencia de la
totalidad del genoma EU y Francia
estin a la cabeza y en competencia).
Con una patente, si una secuencia re-
sulta que produce una sustancia im-
portante, por ejemplo como medica-
mento, el dueno tiene €l derecho de
comercializarlo. Declarar el genoma
humano como patrimonio comin de
la humanidad tiene grandes implica-
ciones en este aspecto, sin embargo
tal asunto no se discutié durante la
reunién. La discriminaciéon genética y
el determinismo, son algunos aspectos
que se deben tomar en cuenta para
proteger €l genoma humano como pa-
trimonio comiin de la especie huma-
na y que forme parte de los derechos
humanos. §
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