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I- INTRODUCCION:

Los rapidos avances en la Genética
Humana, grandemente influenciados
por el aumento en el conocimiento del
genoma humano y sus consecuentes
aplicaciones practicas, han hecho surgir
nuevos dilemas y contrariedades en la
practica de la Genética Clinica."?

La maxima de que “donde la vida y
la dignidad humana estan en juego, la
tecnologia no puede gobernar la ética
sobre una base empirica”, ha alentado a
muchos organismos, comités y grupos
en diferentes paises a promover la discu-
sion y el estudio de los aspectos éticos de
la Genética Médica.”!

Recogiendo las opiniones mayorita-
rias, la OMS, a través del documento

Cuadernos de Bioética 2000/3%-4*

que sirvidé como guia para los servicios
de genética , redactado por varios exper-
tos, sitGia entre los principales problemas
éticos en la practica de la genética médi-
ca, los siguientes:™!

- Acceso a los servicios.

- Servicios voluntarios v/s servicios
obligatorios.

- Proteccién de opciones.

- Amplia discusion con los pacientes.

- Confidencialidad v/s deber de
informar el riesgo a los familiares.

- Privacidad de la Informacién res-
pecto a terceras partes institucionales.

- Diagnéstico Prenatal y Aborto
selectivo.

- Consejo Genético directivo v/s no
directivo.

- Diagnostico presintomatico y prue-
bas de susceptibilidad.

- Pesquisajes poblacionales.

- Temas de investigacion.

- Terapia Génica experimental en
humanos.

Entre los trabajos que se han realiza-
do en este sentido, se destaca la encues-
ta “Etica y Genética, Un estudio interna-
cional”, disefiada por Dorothy Wertz y
John Fletcher y patrocinada por el Insti-
tuto de Salud Infantil y Desarrollo
Humano y el Centro Nacional para
Investigaciones del Genoma Humano de
los Estados Unidos de Norteamérica;
aplicada en 1994 a 2853 profesionales
vinculados a la genética de 37 paises (14
cubanos) y representd un seguimiento
del estudio realizado en 1985 a 682 gene-
tistas de 19 paises.®*”

De la participacion de Cuba describi-
mos en este trabajo las opiniones expre-
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sadas ante diferentes situaciones conflic-
tivas, asi como algunas comparaciones
con el resto de los participantes.

II- MATERIAL Y METODOS:

El cuestionario que sirvi6 de base
para el estudio, debido a su origen antes
mencionado, no se adapta a las condi-
ciones de todos los paises participantes;
no obstante el 80 % de las situaciones
presentadas pueden ser vistas en cual-
quier lugar. Consta de una secciéon de
datos sociodemograficos, seguido de 50
problemas que responden a situaciones
que se presentan en la practica, recrea-
das en forma de anécdotas o casos clini-
cos. Este cuestionario fue distribuido
por los autores a través de un individuo
previamente orientado en cada pais. Los
resultados totales fueron presentados en
el meeting de la Sociedad Europea de
Genética Humana en Berlin (1995) y en
el Congreso Internacional de Genética
Humana de Rio de Janeiro en 1996.

III- RESULTADOS Y DISCUSION:

Las situaciones éticas que se exploran
en la encuesta son:

1- Directividad versus no directivi-
dad del Asesoramiento Genético.

2- Usos del Diagnostico Prenatal
(DPN). (Usos no médicos)

3- Revelado de informacién. (confi-
dencialidad)

4- Usos del ADN almacenado.

5- Apoyo a las decisiones de los
padres.

6- Puntos de vista sobre el aborto.

7- Objetivos de la Genética. (Preven-
cién, Eugenesia)

8- Pesquisajes.

9- Pruebas en menores.

10- El futuro de los servicios de
Genética.

En este trabajo analizamos situacio-
nes donde Cuba forma parte del consen-
so internacional y otras donde no coinci-
de con las opiniones de la mayoria de los
paises desarrollados.

Pareja con 4 hijas hembras que desea un varén. Ellos abortarian un feto hem-

bra (%)
Usos del DPN. .
DPN para Seleccion de Sexo.
. La remitiria incluso Total que se lo
Le haria el DPN fuera del pais haria o la remitiria

Conjunto 31 20 51
Europa 27 8 35
Cuba 62 0 62
EEUU 37 38 75
India 32 0 32

Tendencia General hacia la complacencia.
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Se observa consenso ya que tanto en
Cuba como en el resto de los paises hay
una tendencia hacia la complacencia en
practicar el DPN para seleccién del sexo
en ausencia de enfermedad ligada al X.
(La India es una excepcién ya que alli la

seleccion del sexo es ilegal) Esta tenden-
cia general parece reflejar un aumento del
respeto por la autonomia del paciente.
Otra situacion donde hubo consenso
fue la Directividad/No Directividad del
Asesoramiento Genético.

Directividad/ No directividad del Asesoramiento Genético.
Muger con Fenilcetonuria, embarazada (ler trimestre) que se niega a llevar la dieta que

pudiera proteger al feto. (%)

Sugeriria la Coordiaria
hospitalizacion la hospitalizacion Ofreceria el aborto
voluntaria involuntaria
Conjunto 89 25 57
Europa 91 16 56
Cuba 93 43 67
EEUU 86 15 80
India 96 57 74

La tendencia es hacia el Enfoque Directivo

En la encuesta realizada en 1985, el
los genetistas estuvo a favor del enfoque
no directivo, sin embargo en este caso se
observa una fuerte tendencia hacia la
Directividad en todas partes del mundo,
donde se sugiere el aborto sobre todo en

condiciones que involucran Retraso
Mental, como en este caso.

En cuanto a situaciones donde se
puede apreciar una tendencia general
uniforme, pero con diferencias notables
entre los paises, tenemos.

Revelado de informacion (confidencialidad)
Informacioén a los familiares en contra del deseo del paciente.
Paciente con enfermedad de Huntington que no desea que se le exponga los riesgos gené-

ticos a los familiares (%).

Respetaria la Revelaria Revelaria aunque Lo referiria al
confidencialidad si lo solicitan no lo pidan médico de cabecera
Conjunto 41 36 10 14
Europa 35 40 9 16
Cuba 0 43 43 14
EEUU 54 30 7 9
India 26 26 13 35

Cuadernos de Bioética 2000/3%-4*¢
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En muchos paises de Europa y EEUU
hay una tendencia a preservar la confi-
dencialidad. En el caso de Cuba y otros
paises no se observa esta tendencia y

Futuro de los Servicios de Genética.

entre los que estan a favor del revelado de
informacién, argumentan que se trata de
evitar dano por lo que no consideran esto
una valuacion de principio ético alguno.

Caracteristicas de los servicios de Genética.
CARACTERISTICAS DE LOS SERVICIOS DE GENETICA.
(% que recibe servicios genéticos)

Actualmente (1994) En los proximos 10 anos
Conjunto 42 58
Europa 38 55
Cuba 85 95
EEUU 50 66
India 5 25

Actualmente los servicios de genética
en varios paises tienen la oposicién de
diferentes grupos,

fundamentalmente de grupos religio-
sos (Europa), organizaciones de mujeres,
partidos politicos y organizaciones de
ayuda a personas discapacitadas. En
otros paises, sin embargo, la mayoria de
los genetistas reportan y no tienen oposi-
cion a la genética. (Cuba, China)

Pruebas genéticas en menores

Los genetistas de casi todas las nacio-
nes prevén un incremento en los proxi-
mos 10 afos; en el namero de aquellos
que los necesitan, que realmente recibi-
ran los servicios genéticos.

En algunas situaciones no hubo con-
senso en las respuestas dadas por los
participantes, siendo esto un reflejo de
las diferencias socio-econémicas y cultu-
rales, por ejemplo:

PRUEBAS EN NINOS

Enfermedad | Enfermedad | Alcoholismo | Céancer | Hipercolesterolemia
Huntington | Alzheimer familiar

Conjunto 36 33 47 70 79

Europa 35 33 42 65 75

Cuba 100 100 100 100 100

EEUU 27 26 48 71 81

India 74 70 55 82 87
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Las respuestas de los paises en este
aspecto parecen depender fundamental-
mente de como son vistos los nifios por la
familia y la sociedad, méas que del dafio o
beneficio ante el resultado de la prueba.

La mayoria de los paises de habla
inglesa y de Europa Occidental estan
opuestos a estos estudios, sobre la base
de que lo consideran una afronta a la
autonomia del nifio a quien se le debe
permitir tomar sus propias decisiones
cuando alcancen la edad adulta.

En los paises de Europa de este y del
sur. América Latina y Asia, en los que la
mayoria estd a favor de estas pruebas,
argumentan que los padres deben ser
capaces de dirigir la vida de los menores.

Esta division cultural refleja la exten-
sion de la autonomia en los paises men-
cionados primero, que alcanza a los
nifnos; en los segundos, el nifio es visto
como parte de una colectividad que es la
familia, mas que como un individuo
potencialmente autobnomo.

4- PUNTOS DE VISTA ACERCA DEL ABORTO EN SU PAIS
(% que piensa que el aborto debe ser ilegal para:)

. . Predisposicion
Paladar Frendido | de Huntington | 45X | Obesidad | “alas | G2 80

enf. mentales
Conjunto 38 13 16 35 22 71
Europa 37 4 9 34 19 76
Cuba 0 0 0 21 7 57
EEUU 9 3 4 11 7 32
India 26 9 0 36 13 65

Excepto para la Seleccion del sexo, la
mayoria en Europa piensa que el aborto
debe ser legal para las diferentes condi-

Objetivos de la Genética.

ciones. La tendencia es méas marcada
fuera de Europa.

Prevenciéon como objetivo de la Genética.

Las personas con riesgo
no deben tener hijos a
menos que usen el DPN

El objetivo es disminuir
el # de genes deletéreos
en la poblacion

Las mujeres deben tener
DPN si esta indicado

Los heterocigoticos
no deben casarse

Conjunto 33 37 67 27
Europa 25 29 60 15
Cuba 57 57 86 36
EEUU 10 6 39 7
India 69 87 100 70

Cuadernos de Bioética 2000/3°-42
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Los genetistas en muchos paises ven
como su principal objetivo la prevencién
de los trastornos genéticos.

La prevencion puede conducir a la
Eugenesia (mejorar la “calidad” genética
de la poblacion). Aunque solo 1 pais (no
reflejado en la tabla), declara abierta-
mente, adhesion a los principios eugené-
sicos, aparece esta tendencia sobre todo
entre los paises en desarrollo y en los de
Europa del Este. Mejorar el pool de
genes es considerado un objetivo euge-
nésico aunque se logre mediante deci-
siones voluntarias de los individuos y
no con programas estatales coercitivos.

CONCLUSIONES:

Los datos mostrados reflejan diferen-
cias de opiniones y responden a diferen-
cias culturales y sociales por lo tanto;
que la ética es individual y aunque exis-
ten principios universalmente acepta-
dos, deben adecuarse a la idiosincrasia y
condiciones socioeconémicas de cada
pais o region.

Los resultados sefialan ademas la
necesidad de una mayor discusién nacio-
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nal y regional para los enfoques mas jus-
tos y eficaces par la gente y la profesion.
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