Articulo de revision

Edicion genética e inteligencia artificial: Desafios Eticos
Frente a los Avances Biotecnologicos

Gene Editing and Artificial Intelligence: Ethical Challenges in the Face of
Biotechnological Advances

Olga Lucia Ostos O. PhD!

Resumen

Objetivo. Analizar los dilemas éticos mas relevantes que surgen a raiz de los avances bio-
tecnologicos, enfocandose en cuestiones como la equidad en el acceso a las tecnologias,
los riesgos para la salud publica y la proteccién de los derechos humanos. Metodologia.
Se adoptd un enfoque cualitativo basado en una revisién exhaustiva de la literatura y un
analisis critico, utilizando fuentes como PubMed, Cochrane, Scopus, Web of Science y
Google Scholar. Resultados. En las ultimas décadas, la biotecnologia ha avanzado de
forma acelerada, impulsando desarrollos significativos en areas como la edicién genética,
el diagnéstico preimplantacional, la clonacién y la inteligencia artificial. Estos avances
presentan desafios éticos que demandan un escrutinio profundo desde la bioética. Conclu-
sion. LLa bioética debe adaptarse a estos retos emergentes, promoviendo un equilibrio entre

la innovacién tecnolégica, la sostenibilidad ambiental y el respeto por la dignidad humana.
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Abstract.

Objective. To examine the key ethical dilemmas arising from biotechnological advan-
cements, focusing on issues such as fairness in access to technology, public health risks,
and the protection of human rights. Methodology. A qualitative approach was adopted,
consisting of a comprehensive literature review and critical analysis, drawing from databa-
ses such as PubMed, Cochrane, Scopus, Web of Science, and Google Scholar. Results. In
recent decades, biotechnology has rapidly evolved, leading to significant developments in
areas such as gene editing, preimplantation diagnosis, cloning, and artificial intelligence.
These advancements raise complex ethical challenges that require thorough examination
from a bioethical perspective. Conclusion. Bioethics must evolve to address these emer-
ging challenges, fostering a balance between technological innovation, environmental sus-

tainability, and respect for human dignity.

Keywords: biotechnology, bioethics, human rights, genetic diagnosis, gene therapy, Hun-

tington's disease, sexually oriented genes, autism, neuropsychiatry, sports medicine.

Introduccion

Los grandes avances tecnologicos plantean
retos unicos. Cada tecnologia tiene también
un doble uso, que es necesario comprender
y gestionar para extraer los maximos bene-
ficios para la humanidad y el desarrollo de

la civilizacién (1-20).

Los logros de los fisicos a mediados del si-
glo XX dieron lugar a la tecnologfa nuclear,
que nos proporcioné el poder destructivo
de la bomba atémica y también una fuente
de energia. Hacia finales del siglo XX, la
tecnologfa de la informacién nos propor-

cioné un acceso rapido, facil y barato a la

informacion, pero también dio lugar a inva-

sion de la intimidad (1).

Los avances en biotecnologia han transfor-
mado radicalmente la manera en que los se-
res humanos interactian con la naturaleza y
consigo mismos. La capacidad de editar ge-
nes, crear 6rganos artificiales y desarrollar
inteligencias artificiales auténomas plantea
preguntas éticas profundas que requieren

una respuesta bioética contemporanea (2).

La bioética, entendida como el estudio de los

principios éticos aplicados a la biomedicina



y las ciencias de la vida, debe enfrentarse a
una nueva serie de dilemas que afectan tanto
a la naturaleza humana como a las relaciones

sociales y econémicas (3-50).

Este articulo tiene como objetivo analizar
los principales desafios éticos que surgen
de los avances biotecnolégicos actuales y
explorar cémo la bioética puede ofrecer
respuestas a estos problemas. Los aspec-
tos que se abordaran incluyen la edicién
genética, la enfermedad letal, el autismo,
los genes de orientacion sexual, la enfer-
medad muscular, la farmacogenética, tras-
tornos neuropsiquiatricos, la medicina
deportiva, la inteligencia artificial en el
ambito de la salud, la equidad en el acceso
a los tratamientos biotecnolégicos, el uso
y almacenamiento de la informacion y la

ecogendémica (3-50).
Metodologia

Se utilizé un enfoque cualitativo de re-
visiéon bibliografica y analisis critico. Se
revisaron fuentes académicas relevantes,
como articulos cientificos, libros y repor-
tes sobre bioética, biotecnologia y ética
médica, asi como genética médica, utili-
zando bases de datos como PubMed, Co-
chrane, Scopus, Web of Science y Google
Scholar. El analisis critico se centrdé en

identificar los principales desafios éticos
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y las respuestas propuestas en la literatura

bioética contemporanea.

Resultados

Etica en los avances de la
investigacion genética

El debate publico sobre la ética de los
avances en la investigaciéon genética hu-
mana tiene una historia compleja. Antes
de la aparicién del Proyecto Genoma Hu-
mano, el conocimiento y comprension de
la genética humana generaban poco inte-
rés en el publico general y los medios de
comunicacion. Las enfermedades con base
genética eran poco comunes, y la mayoria
de las personas desconocia los principios
de la herencia. Sin embargo, durante la
primera mitad del siglo XX, la eugenesia
fue parte de varias politicas gubernamen-
tales, generando un amplio debate en su

momento (3-4).

Uno de los principales legados de la euge-
nesia fue el establecimiento de directrices
éticas internacionales para proteger a los
seres humanos en la investigaciéon. Entre
estas, la mas destacada es la Declaracion
de Helsinki (1964), que sent6 las bases de
principios éticos fundamentales, los cuales
han sido adoptados y ampliados en diversas

directrices posteriores (5).

203



204

NOVA. 2024; 22 (43)

La revisién de la Declaraciéon en el ano
2000 reconoce que el propésito de la in-
vestigacion biomédica con seres huma-
nos debe ser "mejorar los procedimientos
diagnosticos, terapéuticos y profilacticos,
y ampliar la comprensién de la etiologia y
patogénesis de las enfermedades". Este y
otros documentos similares constituyen
el marco ético que rige la investigacion y

practica en genética clinica (3).

En los altimos 15 afios, los avances en bio-
logia molecular y el lanzamiento del Pro-
yecto Genoma Humano a finales de los
afos 80 han permitido identificar cientos
de genes cuya delecién o mutacién causa
enfermedades, en su mayoria raras. Como
resultado, se ha prestado mayor atencion a
los interrogantes éticas, sociales y legales

asociadas a estos avances (0).

Las pruebas genéticas para detectar predis-
posicion al cancer, por ejemplo, proporcio-
nan informacién no solo para el individuo,
sino también para su familia. El uso de esta
informacion trasciende el ambito médico,
abarcando aspectos psicologicos, sociales,
legales y éticos. Entre las cuestiones clave
se incluyen el consentimiento informado,
la autonomfia, la confidencialidad, la jus-
ticia, la divulgaciéon o no de informacioén,
el deber de advertir, la discriminacion ge-
nética, las pruebas predictivas en nifos, el
diagnéstico genético preimplantacional y
la patentabilidad de genes asociados con el
cancer (28-30).

Etica y Diagnéstico genético
preimplantacional

Se ha debatido ampliamente la perspectiva
del diagnédstico genético preimplantacio-
nal, el creciente uso de la interrupcién se-
lectiva tras el diagnostico prenatal y el uso
de pruebas predictivas para enfermedades

de aparicion tardia.

La investigaciéon para desarrollar terapias
celulares que utilicen células fetales o em-
brionarias ha resultado especialmente con-
troversial (7). Investigadores sugieren que
a medida que se amplia la variedad de afec-
ciones para las cuales podemos realizar
pruebas prenatales, la sociedad y la profe-
sibn médica deben desarrollar pautas sobre
qué pruebas deben ofrecerse y cuales no.
Las nociones de privacidad y confidenciali-
dad fetal pueden ayudar a definir limites a
lo que los padres pueden aprender razona-
blemente sobre su futuro hijo (27).

Los avances biotecnolégicos han plantea-
do la necesidad de reformular y extender
los principios bioéticos para abarcar nue-
vas areas, como la modificacion genética, la
clonacion y el uso de inteligencia artificial
en la medicina, el diagnéstico prenatal, en-
tre otros (8,20).



Edicion Genética: Entre la
Terapia y la Mejora

El desarrollo de tecnologias como CRIS-
PR-Cas9 ha permitido la manipulacién
precisa del genoma humano, abriendo
nuevas posibilidades tanto para tratar en-
fermedades genéticas como para mejorar
caracteristicas fisicas y cognitivas (9). Sin
embargo, esta capacidad plantea impor-
tantes dilemas éticos en torno a los limites
de la intervencién humana en la natura-
leza. ¢Es ético editar genes para prevenir
enfermedades hereditarias? ¢Cuales son
las implicaciones del uso de estas tecno-
logias para mejorar habilidades fisicas o

intelectuales?

Uno de los mayores desafios éticos es el
riesgo de generar desigualdades biolégicas
entre quienes tienen acceso a la edicion
genética y quienes no. Ademas, la modifi-
cacion genética germinal plantea cuestio-
nes sobre la responsabilidad ética hacia las
futuras generaciones, ya que los cambios

realizados serian heredables (10).

El sistema CRISPR-Cas, considerado la
herramienta de edicién genémica mas ver-
satil descubierta hasta la fecha, permite la
alteracion de diversos genomas (como los
de plantas, animales y humanos) con una
tacilidad, precision y eficiencia sin prece-
dentes. No obstante, su uso ha generado
nuevos desafios regulatorios a nivel global,

debido a preocupaciones morales, éticas,
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de seguridad y técnicas asociadas con sus
aplicaciones en la investigacion preclinica,

clinica, biomedicina y agricultura (31- 39).

Los recientes avances en la ediciéon geno-
mica con CRISPR-Cas estan poniendo a
prueba los valores humanos, especialmen-
te en el caso de los experimentos realiza-
dos en embriones humanos. La comunidad
cientifica debe adherirse estrictamente a
las pautas éticas establecidas para garan-
tizar que estas tecnologias se utilicen de

manera responsable.

Sin embargo, las regulaciones sobre el uso
de CRISPR-Cas varian entre naciones. En
la Unién Europea y Nueva Zelanda, los
productos y organismos editados genéti-
camente se evalian en funcién del pro-
ceso empleado para crearlos. De acuerdo
con este enfoque basado en procesos, las
plantas editadas genémicamente se con-
sideran organismos modificados genéti-
camente (OMG) y estan reguladas por la
legislacién correspondiente. En contraste,
paises como Estados Unidos adoptan un
enfoque basado en el producto final, don-
de solo se regula si el producto contiene
entidades extrafias, como un transgén. Si
el producto final no contiene un transgén,
no se clasifica como transgénico ni esta

sujeto a la legislaciéon sobre OMG (31).
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Enfermedad letal y bioética: la
enfermedad de Huntington

¢Cual es la justificacioén ética para informar
a una persona que, en el futuro, desarro-
llara una enfermedad letal para la cual no
existe tratamiento? HEsta es una cuestion
que ha sido debatida durante los udltimos
veinte afios por especialistas preocupa-
dos por la prevencion de la enfermedad de
Huntington, un trastorno hereditario incu-
rable de aparicién tardia. Muchos de estos
especialistas han participado activamente
en el desarrollo de programas de pruebas

experimentales para personas en riesgo(43).

El rapido avance en el conocimiento sobre
los genes y las tecnologias genéticas even-
tualmente nos permitira conocer los geno-
tipos individuales y las susceptibilidades a
diversas enfermedades, incluso antes del na-
cimiento. Cada nueva prueba genética que se
desarrolla plantea serios dilemas éticos tanto
para los individuos como para la sociedad,
en cuanto a las circunstancias bajo las cua-
les se debe buscar informacion genética y los

usos adecuados de esa informacion (24).

La reflexion ética y el analisis son funda-
mentales para prepararnos a utilizar de ma-
nera responsable la informacién sobre los
genotipos. Es esencial garantizar que las
personas, tanto en el presente como en el
futuro, se beneficien de estos avances sin
sufrir perjuicios, asegurando que se respete

la justicia, la confidencialidad, la privacidad

y, sobre todo, la autonomia, la dignidad y

las diferencias de cada individuo (40).

Etica y trastornos neuromusculares
infantiles

LLa mayoria de los trastornos neuromuscu-
lares infantiles son causados por mutacio-
nes que alteran la expresion o regulacion
de genes individuales o vias genéticas. El
potencial de la terapia génica, la edicion
y otras terapias genéticas para mejorar el
pronostico de estas enfermedades es suma-
mente prometedor, pero también plantea
importantes desafios, especialmente en lo
que respecta a la seguridad, la eficacia, el

costo y la equidad (47).

El uso de estas tecnologias requiere una
evaluacién cuidadosa de los beneficios y las
posibles cargas para el paciente, su fami-
lia y la sociedad. Ejemplos como la atrofia
muscular espinal y la distrofia muscular de
Duchenne destacan tanto el enorme valor
potencial de las terapias génicas como los
retos que presentan en el tratamiento de en-

fermedades neuroldgicas pediatricas (34).

El costo y la complejidad de administrar
estas terapias representan un desafio para
todos los paises. Las variaciones entre ju-
risdicciones en cuanto a la disponibilidad
de pruebas de deteccién neonatal, diag-
nosticos genéticos, aprobacién de medica-
mentos, y vias de reembolso, tratamiento

y rehabilitacién, afectaran la equidad en



el acceso, tanto a nivel nacional como in-
ternacional. La mejor manera de enfrentar
estos desafios es a través de la colabora-
cién entre gobiernos, empresas farmacéu-
ticas, médicos y grupos de pacientes, con
el fin de establecer marcos que permitan
un uso seguro y rentable de estas innova-

doras terapias.

Etica y genes de orientacion sexual

Las investigaciones sobre la orientacion se-
xual, a las que se denomina de manera sim-
plista investigacion sobre el “gen gay”, son
un ejemplo de investigacién que provoca

una intensa controversia.

Esta investigaciéon es preocupante por
muchas razones, muchas personas homo-
sexuales se han visto obligadas a someterse
a “tratamientos” para cambiar su orienta-
cion sexual. Otros han optado por someter-
se a ellos para escapar de la discriminacion
y la desaprobacion social. Pero hay otras
razones para preocuparse por este tipo de
investigaciones. La propia motivacion para
buscar un “origen” de la homosexualidad
revela homofobia. Ademas, este tipo de in-
vestigaciones pueden dar lugar a pruebas
prenatales que pretenden predecir la homo-
sexualidad. Para las personas homosexuales
que viven en pafses sin proteccion legal, es-

tos peligros son especialmente graves (33).
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Etica y autismo

Se cree comunmente que la etiologia del
autismo se explica, al menos en parte, a
través de la genética. Dada la complejidad
del autismo y la variabilidad del fenotipo
autista, la investigaciéon genética y el ase-
soramiento en este campo también son
complejos y estan asociados con cuestio-

nes éticas especificas.

Aunque la ética de la genética del autismo,
especialmente en lo que respecta a las op-
ciones reproductivas, ha sido ampliamen-
te discutida en los foros publicos, parece
faltar una reflexién filoséfica o bioética en
profundidad sobre todos los aspectos del
tema. Los investigadores han concluido
que debido a la complejidad del autismo y
la incertidumbre con respecto a su estado,
se necesita mas reflexion ética antes de po-
der sacar conclusiones y recomendaciones
definitivas. Ademas, hay una escasez de es-
tudios empiricos bioéticos que cuestionen
las opiniones de todas las partes, incluidas
las de las propias personas con autismo.
Estos estudios bioéticos empiricos deben
realizarse urgentemente antes de que se
puedan sacar conclusiones bioéticas sobre
los objetivos y la conveniencia de la investi-
gacion de los genes del autismo. Ademas, la
investigacion sobre la etiologia del autismo
deberia acompanarse de una reflexion filo-

sofica fundamental sobre los conceptos de

enfermedad (33-36).
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Etica y genética neuropsiquidtrica

Los avances en la genética neuropsiquia-
trica generan grandes expectativas para
mejorar la prevencién, el diagnéstico y el
tratamiento de trastornos mentales. Sin
embargo, el poder de las pruebas genéti-
cas para identificar a personas con mayor
riesgo de padecer estos trastornos, y la in-
formacién que revelan sobre sus familiares,
plantea complejas cuestiones éticas. Las ac-
titudes publicas hacia estas investigaciones
siguen marcadas por el legado de la euge-
nesia, que distorsioné los hallazgos cienti-

ficos con fines sociopoliticos (48).

Aun asi, la creciente disponibilidad de
pruebas genéticas implica que mas pa-
cientes buscaran esta informacién, lo que
obliga a los médicos a gestionar cuida-
dosamente el proceso de consentimiento
informado. Es crucial que los pacientes
comprendan el limitado poder predictivo
de la genética actual, el posible impacto
psicolégico, los riesgos de estigmatizacion
y discriminacién, y las implicaciones para

sus familiares (48).

Las pruebas predictivas en nifios presen-
tan preocupaciones adicionales, como la
posible alteracién de la dinamica familiar
y efectos negativos en la autoimagen de los
menores. Por esta razén, se recomienda
posponer las pruebas hasta la edad adulta,
salvo que existan intervenciones preventi-

vas. Las pruebas farmacogendémicas, una

rama de la medicina personalizada, tam-
bién pueden revelar informacién sobre la
susceptibilidad genética, para lo cual los

pacientes deben estar preparados (48).

Ademas, las implicaciones genéticas para
las familias plantean la cuestiéon de si los
médicos tienen el deber ético de informar

a los familiares sobre posibles riesgos para

su salud (49).

Finalmente, la participaciéon en la investi-
gacion genética neuropsiquidtrica suscita
numerosas preocupaciones éticas, inclui-
da la controvertida cuestiéon de hasta qué
punto los resultados deben ser compartidos
con los individuos que participan en los es-
tudios. A medida que la ciencia genética se
aplique mas ampliamente, el pablico estara
mejor informado y probablemente exigira
un papel mds activo en la determinacion de
las politicas sociales relacionadas con estos
temas (48-49).

Etica y medicina deportiva

La ética en la medicina deportiva no es una
disciplina completamente consolidada, ni
dentro de la medicina deportiva ni de la
ética médica. Por ello, es crucial aumentar
la conciencia sobre las importantes implica-
ciones éticas que conllevan las practicas en
este ambito. La genética aplicada al depor-
te, un campo todavia en desarrollo, plantea
preocupaciones éticas significativas. Aun

no esta claro de qué manera la genética



transformara nuestra comprension del po-

tencial humano y el rendimiento deportivo.

Aunque varios organismos médicos profe-
sionales aceptan intervenciones genéticas
de caracter terapéutico, el uso de tecno-
logias genéticas para predecir el potencial
deportivo podria infringir tanto la Con-
vencion Europea de Bioética como la le-
gislacién antidiscriminatoria de Estados
Unidos, ambos disefiados para proteger
principios éticos fundamentales y mantener
el compromiso del médico con el bienestar

de su paciente.

Otros dilemas éticos en este contexto se
relacionan con la confidencialidad y el
consentimiento informado, especialmen-
te en las pruebas genéticas, que presen-
tan desafios distintos a los métodos de
evaluacion convencionales en la medicina

deportiva (36).

Discusion

Los avances biotecnolégicos, aunque pro-
meten mejorar la calidad de vida y supe-
rar enfermedades, requieren una reflexion
¢tica rigurosa para evitar consecuencias no
deseadas. LLa edicion genética, por ejemplo,
podria derivar en una forma de "eugenesia",
donde las decisiones sobre qué caracteris-
ticas humanas son deseables se conviertan
en cuestiones dictadas por el mercado (13).

Por otro lado, la inteligencia artificial plan-
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tea riesgos de deshumanizacién en la aten-
ciéon médica, ya que las decisiones clinicas
automatizadas podrian priorizar la eficien-

cia sobre el bienestar del paciente.

La justicia distributiva surge como uno de
los problemas mas urgentes, dado que el ac-
ceso desigual a las tecnologfas biotecnologi-
cas podria profundizar las brechas sociales
y econémicas existentes. La bioética debe
promover politicas publicas que garanticen
un acceso equitativo y aseguren que los be-
neficios de la biotecnologia se distribuyan

de manera justa(14).

Las directrices establecidas para proteger
a los seres humanos en la investigacion
han proporcionado un marco ético esen-
cial para la practica clinica en genética.
Entre los principios clave se encuentran el
consentimiento informado, la privacidad
y la confidencialidad. No obstante, inves-
tigaciones recientes sobre susceptibilidad
genética a enfermedades comunes sugie-
ren que decidir si las pruebas genéticas
son apropiadas y cuando aplicarlas puede
ser mas complejo de lo previsto. Los ries-
gos de enfermedad pueden ser bajos y no
siempre hay intervenciones disponibles.
Actualmente, el debate se centra en las im-
plicaciones éticas del uso y almacenamien-

to de la informacién genética (15).

La farmacogenética sera probablemente
una de las primeras areas en las que mu-

chas personas experimentarin pruebas

209



210

NOVA. 2024; 22 (43)

genéticas(16). El debate ético se ha con-
centrado en la estratificaciéon de los pa-
cientes, especialmente en la disponibilidad
de medicamentos para grupos reducidos y
la importancia de la variacién racial en la
respuesta a los tratamientos. Ademas, el
posible uso de informaciéon genética per-
sonal por parte de companias de seguros y
empleadores es un tema que requiere aten-

cion por parte de los legisladores(16-18).

Por ultimo, en la literatura se ha prestado
relativamente poca atencién a las cuestio-
nes éticas relacionadas con la identificacion
de genes que predisponen a enfermedades
comunes. Esto se debe en parte a que ain
queda mucho por investigar, como la va-
lidacién de los genes candidatos, la inte-
raccion entre genes de pequeno efecto y la
influencia del entorno. Diversos enfoques
se estan utilizando para avanzar en estas in-

vestigaciones (17).

Inteligencia Artificial en la Medicina:
Autonomia vs. Control

La inteligencia artificial (IA) ha comen-
zado a desempenar un papel crucial en la
medicina, desde el diagnéstico de enfer-
medades hasta la toma de decisiones cli-
nicas automatizadas. Si bien la TA tiene el
potencial de mejorar la precisiéon y la efi-
ciencia en el cuidado de la salud, también
plantea dilemas éticos sobre la autonomia
de los pacientes y el control de las decisio-

nes médicas. ¢Qué ocurre cuando una IA

toma una decisién equivocada? ¢Quién es
responsable: el médico, el desarrollador de

software, ¢o el sistema mismo?r (11).

Un desafio clave es garantizar la transparen-
cia y la justicia en el uso de la IA, evitando
que las decisiones automatizadas perpetuen
sesgos sociales o econdémicos que afecten a
ciertos grupos de personas de manera des-

proporcionada.

Acceso equitativo a los avances
biotecnologicos

La distribucién equitativa de los beneficios
derivados de los avances biotecnolégicos es
un tema central en la bioética contempora-
nea. Las terapias genéticas, los medicamen-
tos personalizados y las protesis avanzadas
suelen tener costos elevados, lo que genera
una brecha significativa entre quienes pue-
den acceder a estos tratamientos y quienes
no(12). La bioética debe abordar la cuestion
de la justicia distributiva: ¢ccémo garantizar
que los avances biotecnolégicos sean acce-
sibles para todas las personas, independien-

temente de su origen social o econémico?

Este desafio ético se acentta en los paises
en desarrollo, donde el acceso a tecnolo-
gias médicas avanzadas es limitado, lo
que puede agravar las desigualdades glo-
bales en salud. Ademas, el concepto de
"justicia biotecnolégica" ha cobrado rele-
vancia en los ultimos afios, enfocandose

en la equidad en el acceso a los beneficios



de la biotecnologia y en la distribucién
justa de los riesgos. La "bioética global"
también ha surgido como un enfoque que
busca integrar principios éticos universa-
les en un contexto de diversidad cultural

y social (8).

El incremento de las pruebas genéticas y
el temor a la discriminacion por parte de
compafias de seguros, empleadores y la so-
ciedad en general, han llevado a una con-
vergencia de las disciplinas de ética, salud
publica y genética. Un tema que requiere
urgente debate es si los familiares de una
persona con un resultado positivo en una
prueba genética predictiva deben ser infor-
mados de los resultados y riesgos asociados.
Este debate debe abordar las obligaciones
morales y éticas del médico que realiza el
diagnostico y del paciente. La decision de
informar o no variara segun la teoria moral
que se adopte, ya que las perspectivas uti-
litarias y libertarias pueden conducir a re-
sultados diferentes. Ademas, los principios
de justicia y no maleficencia desempefiaran

un papel significativo en esta decision (25).

Desarrollo y aplicacion de la
farmacogenética

Una de las primeras aplicaciones de la in-
formaciéon gendémica probablemente sera
la farmacogenética. La respuesta a los me-
dicamentos varia entre individuos, y parte
de esta variacién tiene un origen genéti-

co. El analisis genético de pacientes que
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experimentan efectos adversos o falta de
eficacia de un tratamiento puede facilitar
una mejor selecciéon de medicamentos para
aquellos que realmente pueden beneficiar-
se de ellos. Sin embargo, existe un amplio
consenso en que el desarrollo de la far-
macogenética plantea nuevas y complejas

cuestiones éticas (19).

El crecimiento exponencial del conoci-
miento sobre los genes y las tecnologias
genéticas nos permitira, con el tiempo,
identificar los genotipos individuales y las
susceptibilidades a enfermedades, tal vez
incluso antes del nacimiento. Cada nueva
prueba genética que se desarrolle plantea
serias interrogantes para los individuos y la
sociedad sobre cuando debe buscarse infor-
macion genética y como debe utilizarse. La
reflexién y el analisis éticos son fundamen-
tales para garantizar un uso responsable de
la informacién genética, asegurando que
los individuos se beneficien y no se vean
perjudicados. Es crucial preservar la justi-
cia, la confidencialidad, la privacidad y el
respeto por la autonomia, la dignidad y las

diferencias de cada persona.

Las tecnologias derivadas de la investigacion
en genética y gendémica no solo se utilizan
para diagnosticar y tratar enfermedades,
sino también para intentar mejorar caracte-
risticas y capacidades humanas. Para abarcar
el amplio espectro de aplicaciones posibles,
es necesario adoptar una definicion amplia

de las tecnologias de mejora genética, que

211



212

NOVA. 2024; 22 (43)

incluya no solo la manipulacién de genes,
sino también tecnologias genéticas indi-
rectas, como los farmacos biosintéticos.
Aunque a menudo es dificil, anticipar las
tentaciones de mejora que pueden surgir
con estas nuevas terapias es fundamental.
Tal anticipacién nos permitira configurar
la comercializacién, disponibilidad y otros
aspectos relacionados con estas tecnologias
de manera adecuada. Se requieren politicas
publicas y profesionales competentes, y es
crucial comenzar a trabajar en ellas de in-
mediato. Ademas, es esencial fomentar la
educacion publica y el dialogo para estimu-
lar la reflexién ética personal sobre los usos
apropiados y los limites de las tecnologias

de mejora genética.

Las directrices establecidas para la protec-
cién de los seres humanos en la investiga-
cién han proporcionado un marco para la
practica clinica en genética. Tres principios
clave que han surgido son el consentimien-
to, la privacidad y la confidencialidad. Sin
embargo, investigaciones recientes sobre
la susceptibilidad genética a enfermedades
comunes sugieren que puede ser mas com-
plicado determinar cuando y como realizar
pruebas genéticas. Los riesgos de enferme-
dad pueden ser bajos y las intervenciones
pueden no estar disponibles, lo que centra
el debate en las cuestiones éticas que ro-
dean el uso y almacenamiento de la infor-

macién genética.

Es probable que una de las primeras expe-

riencias de pruebas genéticas para algunas

personas se dé en el ambito de la farma-
cogenética. El debate se ha centrado en
las implicaciones de la estratificacién de
pacientes, especialmente en lo que respecta
a la disponibilidad de medicamentos para
grupos reducidos y la relevancia de la varia-
cién racial en la respuesta a los medicamen-
tos. Ademas, el posible uso de la informacion
genética personal por parte de compafifas de
seguros y empleadores también es objeto de

debate y controversia (38).

Uso y almacenamiento de la
informacion genética

Uno de los principales temas de debate
publico es el uso y almacenamiento de la
informacion genética. En respuesta a estas
preocupaciones, organismos consultivos
de Europa y EE. UU. han desarrollado
directrices y propuestas legislativas para
orientar a investigadores, médicos y otros
profesionales de la salud. Los temas abot-
dados son diversos e incluyen el consenti-
miento para el uso de muestras de ADN,
la confidencialidad de los datos de investi-
gacion, la comunicacion de los resultados
a los pacientes y la explotacion comercial
de los hallazgos, asi como cuestiones rela-

cionadas con las patentes (21).

La creciente identificacién de genes im-
plicados en enfermedades y la experien-
cia acumulada en pruebas genéticas han
generado un consenso considerable en

torno a la regulacién y los codigos de



practica a nivel mundial. Diversos orga-
nismos, tanto nacionales como interna-
cionales, han recomendado salvaguardias
que comparten muchos puntos en comun,
especialmente en lo que respecta a la pro-
visién de asesoramiento, el consentimien-
to del paciente y la confidencialidad de
la informaciéon genética (22). A medida
que se avanza en el analisis del genoma
humano, la experiencia en la elaboracién
de normas éticas para este analisis resulta
crucial para entender mejor la relevancia

de la ética en la investigacién (23).

En este contexto, la investigaciéon genética
poblacional, incluida la epidemiologia ge-
nética, muestra un gran potencial para es-
clarecer el papel de los genes como factores
causales en enfermedades humanas com-
plejas y comunes. Sin embargo, al igual que
con cualquier investigaciéon que involucre
seres humanos, la plena realizacién de estos
beneficios requiere una atencién cuidadosa
a la conducta ética, estableciendo un equi-
librio adecuado entre la proteccion indivi-

dual y el avance del conocimiento cientifico

y médico (40-41).

Etica y Ecogenémica

El medio ambiente ejerce una influencia
significativa en el genoma de los organis-
mos a través de diversos factores presentes
en la biosfera, como el clima y la radiacion
ultravioleta. Ademas, los organismos in-

teractian con agentes que pueden causar
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efectos epigenéticos y mutagénicos, tales

como productos quimicos inanimados,

contaminacion y patdogenos.

Un consenso cientifico emergente indica
que los determinantes sociales de la salud,
las condiciones ambientales y los factores
genéticos interactuan de manera conjunta
para influir en el riesgo de diversas enfer-
medades complejas. Este enfoque integral
permite entender los determinantes eco-
légicos y ambientales de la salud como
elementos subyacentes a la salud de los
ecosistemas, de los cuales dependen las co-

munidades humanas.

Investigadores han propuesto que el Pro-
yecto Genoma Ecoldgico representa una
oportunidad ambiciosa para explorar las
interconexiones entre el genoma humano
y la naturaleza. Este proyecto busca con-
solidar una visién de la ecogendémica que
ofrezca un modelo para abordar los desa-
tios ambientales que enfrentan nuestras
sociedades. Para lograrlo, es fundamental
fomentar un compromiso interdiscipli-
nario que una la genémica con el vasto
campo de la ecologia y las practicas de

conservacion (50).

El término "ecogenémica" se refiere al estu-
dio conceptual de los genomas en el contex-
to de los entornos sociales y naturales. En
este sentido, el Comité de Etica, Derecho y

Sociedad de HUGO (CELS) ha recomen-

dado adoptar un enfoque interdisciplinario
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en las ciencias gendmicas para promover un
ambientalismo ético que respete la interco-
nexion entre la salud humana y la salud del
planeta (42).

Conclusiones

Los avances en biotecnologia han pro-
porcionado beneficios significativos a la
humanidad, pero también han planteado
desafios éticos sin precedentes. En la era
moderna, la bioética debe evolucionar para
abordar estos dilemas, promoviendo un en-
foque equilibrado que integre la innovacién
tecnologica con el respeto por la dignidad
humana y la justicia social. Es esencial
crear marcos éticos solidos y implementar
politicas inclusivas para asegurar que los
avances biotecnologicos beneficien a toda
la humanidad, en lugar de profundizar las

desigualdades existentes.

Las pruebas genéticas son una tecnologia
poderosa que permite predecir el estado de
salud futuro, como es el caso de las prue-
bas para detectar genes predisponentes al
cancer, las cuales proporcionan informa-
cion valiosa tanto al individuo como a su
familia. El uso de esta informacion tras-
ciende el ambito médico, abarcando aspec-
tos psicolégicos, sociales, juridicos y éti-
cos. Entre las cuestiones mas relevantes se
encuentran el consentimiento informado,
la autonomia, la confidencialidad, la justi-

cia, la divulgacién y la no divulgacion, el

deber de advertir, la discriminaciéon gené-
tica, las pruebas genéticas predictivas en
nifios, el diagnoéstico genético preimplan-
tacional y las patentes de genes asociados

al cancer (43).

Con el aumento en la frecuencia de las prue-
bas genéticas en la practica médica, surgen
consideraciones éticas significativas. Los
médicos se enfrentan a dos momentos criti-
cos en el proceso de estas pruebas. Primero,
deben decidir si es apropiado solicitar prue-
bas genéticas para un paciente. Al evaluar
la historia clinica del paciente, el médico
puede solicitar una prueba genética espe-
cifica. Sin embargo, en tiempos recientes,
también es posible que un paciente llegue a
la consulta con los resultados de una prue-
ba genética adquirida a través de empresas
de salud directa al consumidor (DTC) para

discutir su significado.

Es fundamental comprender los diferentes ti-
pos de pruebas genéticas y las implicaciones
de sus resultados antes de solicitar las prue-
bas o comunicar los resultados. La segunda
encrucijada ética se presenta al momento de
transmitir los resultados al paciente, asi como
al considerar las posibles intervenciones y sus

consecuencias(44).

La investigacién genética ha evolucionado
desde la genética mendeliana hacia la se-
cuenciacién del genoma y el estudio de la
variaciéon genética en los seres humanos.

En la ultima década, este progreso ha sido



acompafiado por un cambio de énfasis ha-
cia principios éticos como la reciprocidad,
la mutualidad, la solidaridad, la ciudadania

y la universalidad.

Las propuestas para la detecciéon de enfer-
medades genéticas en la poblacién requie-
ren un escrutinio cuidadoso por parte de
los tomadores de decisiones, dado el po-
tencial de danos y la necesidad de demos-
trar que los beneficios justifican el costo
de oportunidad de los recursos invertidos.
Grosse y colaboradores (2009) revisaron
los procesos basados en evidencia utiliza-
dos en los Estados Unidos, el Reino Unido
y los Paises Bajos para evaluar programas
de deteccién genética, como la detecciéon de
recién nacidos, la identificaciéon de porta-
dores y las pruebas en cascada para familia-
res de pacientes con sindromes genéticos.
Sus hallazgos indican que las organizacio-
nes y paises a menudo llegan a conclusiones
divergentes sobre la idoneidad de las prue-
bas de deteccién para su implementacion a
nivel poblacional, lo que plantea un desafio
al decidir cuando y cémo introducir pro-

gramas piloto de deteccion.

Ademas, las politicas de deteccién genética
han sido a menudo influenciadas mas por
la capacidad tecnolégica, la promocion y la
opiniéon médica que por un riguroso proce-
so de revisiéon basado en evidencia. Por lo
tanto, la toma de decisiones en este ambito
debe considerar principios éticos y el costo

de oportunidad asociado (44).
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