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EL PROYECTO DEL GENOMA EN LA LITERATURA
BIOMEDICA LATINOAMERICANA DE CUATRO PAISES

Fernando Lolas Stepke, Eduardo Rodriguez Yunta y Carolina Valdebenito Herrera®

Resumen: La reflexion presente se refiere a los datos obtenidos sobre representaciones sociales de la investigacion
gendmica y sus aplicaciones, a través de la revision de la literatura escrita en medios locales por investigadores biomédicos
de cuatro paises latinoamericanos: Argentina, Chile, México y Peru.

Se identifican varios temas: poco acceso en Latinoamérica a los métodos de prevencion y terapéuticos de la medicina
genodmica; el riesgo asociado con modificaciones genéticas en humanos; la falta de equidad en el acceso a beneficios de la
salud; el control que ejercen las compaiiias biotecnologicas; la comercializacion de las secuencias génicas por patentes que
llevan a la explotacion comercial de paises en desarrollo; la posibilidad de dailo fisico o psicologico por estigmatizacion o
por discriminacion genética; la posibilidad de modificaciones genéticas o aborto por razones eugenésicas, la necesidad de
salvaguardar la confidencialidad; la poca participacion de las comunidades indigenas en el estudio de su ADN, algunas
veces sin un apropiado consentimiento informado; la necesidad de regulacion legal para prevenir que se realicen
modificaciones genéticas de mejoria o la clonacion humana reproductiva, y para regular el acceso a la informacion genética.

Palabras clave: Investigacion gendmica, biotecnologia, consecuencias sociales

THE GENOME PROJECT IN BIOMEDICAL LITERATURE WITHIN FOUR
COUNTRIES IN LATIN AMERICA

Abstract: The present reflection refers to data obtained about the social representations of genomic research and its
applications through the review of local literature written by biomedical researchers in four Latin American countries:
Argentine, Chile, Mexico and Peru.

Several issues are addressed, such as: little access to prevention and therapeutic methods related to genomic medicine
in Latin America; the risk associated to genetic modifications in human beings; lack of equity in the access to health
benefits; control by biotechnological companies; commercialization of gene sequences through patents which leads to
commercial exploitation of underdeveloped countries; the possibility of physical or psychological damage in the way
of stigmatization or genetic discrimination; the possibility of genetic modifications or abortion for eugenic reasons; the
necessity of safeguarding confidentiality; the little participation of indigenous communities in the studies done on their
DNA, sometimes without proper informed consent; the necessity of legal regulation to prevent the pathway towards
enhancement of genetic modifications or reproductive human cloning, and of regulating access to genetic information.

Key words: Genomic research, biotechnology, social consequences

O PROJETO DO GENOMA NA LITERATURA BIOMEDICA LATINO-AMERICANA
DE QUATRO PAISES

Resumo: A presente reflexdo se refere aos dados obtidos sobre representagdes sociais da investigagdo gendmica e suas
aplicagdes através da revisdo da literatura escrita em meios locais por pesquisadores biomédicos de quatro paises
latino-americanos: Argentina, Chile, México y Perti. Sdo identificados varios temas: pouco acesso na América Latina
aos métodos de prevencao e terapéuticos da medicina genémica; o risco associado as modificagdes genéticas em humanos,
a falta de equidade no acesso a beneficios da satide; o controle exercido pelas companhias biotecnoldgicas; a
comercializagdo das seqiiéncias génicas por patentes que levam a exploragdo comercial de paises em desenvolvimento;
a possibilidade de danos fisicos ou psicologicos por estigmatizagdo ou por discriminagdo genética; a possibilidade de
modificagdes genéticas ou aborto por razdes eugenésicas, a necessidade de salvaguardar a confidencialidade; a baixa
participagdo das comunidades indigenas no estudo de seu DNA, algumas vezes sem um consentimento informado
apropriado; a necessidade de regulagio legal para prevenir a realizagdo de modificagdes genéticas de aprimoramento
ou a clonagem humana reprodutiva, e para regular o acesso a informagao genética.

Palavras-chave: Pesquisa gendmica, biotecnologia, conseqiiéncias sociais
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Introduccion

El Proyecto del Genoma Humano es una
iniciativa internacional puesta en marcha en
1988 por el gobierno federal de los Estados
Unidos, al unirse los departamentos de Ener-
gia y de Salud en la creacion de una oficina
encargada. La idea fue inicialmente lanzada por
el bidlogo molecular Robert Sinsheimer, en
1984, quien sugirié fundar un instituto en la
Universidad de California, en Santa Cruz, para
secuenciar el genoma humano. Posteriormen-
te, en 1986, Charles DeLisi, director de la Ofi-
cina de Investigacion Sanitaria y Ambiental del
Departamento de Energia (DOE), propuso que
este organismo emprendiera un proyecto de
secuenciacion del genoma humano, el que fue
oficialmente lanzado internacionalmente en
1990, con la colaboracion de varios paises eu-
ropeos y de Japon, por el International Human
Genome Sequencing Consortium. La meta del
proyecto es identificar la secuencia de los 3
billones de pares de bases nucleotidicas que
constituyen la base quimica del genoma huma-
no y realizar un mapa exacto de cada uno de
los 24 cromosomas humanos. Posteriormente,
la empresa privada Celera Genomics inici6 la
secuenciacion con una nueva estrategia. En
principio se tenia previsto lograr los mapas
genético y fisico en el afio 2003. Sin embargo,
los progresos en la tecnologia de la ingenieria
genética y en la computacion permitieron su-
perar las expectativas, obteniéndose el mapa
genético completo en 1994, el mapa fisico en
1997 y la secuencia completa en 2001, tanto
por el consorcio internacional como por Celera
Genomics(1,2).

No obstante, han de caracterizarse todavia
muchos genes y de otros se necesita estudiar
su funcion. Se espera que este esfuerzo inter-
nacional proporcione informacion sobre enfer-
medades hereditarias, posibilitando diagnosti-
cos y pronosticos mas exactos. Se han identifi-
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cado 1.112 genes relacionados con enfermeda-
des hereditarias mendelianas' y el proyecto
permitira comprender mejor tanto los defectos
causados por un solo gen como las enfermeda-
des multifactoriales. Junto con la secuenciacion
del genoma humano también se contempla la
secuenciacion del DNA de otros organismos de
interés, ya sea por constituir “modelos biologi-
cos” en relacion con la salud, por ser agentes
etiologicos, o por su valor en la agricultura o la
ganaderia. Esta informacion permite intercam-
bios génicos entre especies para formar orga-
nismos genéticamente modificados (transgéni-
cos), proceso en expansion liderado por em-
presas biotecnolédgicas.

Latinoamérica no parece preparada para res-
ponder al explosivo desarrollo de la gendmica
y no hay mucho interés en los gobiernos, cuyas
prioridades mas importantes no incluyen la in-
vestigacion gendémica. Se actlia como consu-
midores de los beneficios de esta investigacion
en los paises desarrollados, desconociendo que,
hoy mas que nunca, la investigacion se desa-
rrolla en gran escala, de forma colaborativa y
multidisciplinaria, y, por lo tanto, no es total-
mente cierto que los paises en desarrollo estén
aislados en el tema de la investigacion o en las
aplicaciones médicas. Por otra parte, se estima
que los paises desarrollados imponen sus prio-
ridades y que en la investigacion gendmica van
a ser ellos los mayores beneficiados en cuanto
a las aplicaciones, independientemente de las
colaboraciones con paises latinoamericanos.

Este trabajo presenta la vision de los profe-
sionales relacionados con la genética humana
de cuatro paises latinoamericanos (Chile, Pert,
Argentina y México), sobre las aplicaciones y
repercusiones sociales del Proyecto del Genoma
—segun se desprende de las publicaciones cien-

! Ver Catalogo de enfermedades hereditarias mendelianas
OMINM [Sitio en Internet] Disponible en http://
www.ncbi.nlm.nih.gov/entrez/omin



tificas aparecidas en los ltimos seis afios, de
1997 a 2003— y la metodologia en que se
enmarca el estudio®. Las publicaciones cienti-
ficas marcan la pauta en cuanto al flujo de in-
formacion en la sociedad sobre temas de in-
vestigacion, por su tradicion de imparcialidad
y seriedad en la presentacion de los hechos. El
tema de la gendomica no es algo que preocupe
solamente a los médicos. Tiene amplias reper-
cusiones sociales, politicas, legales, economi-
cas y culturales, por lo que requiere el dialogo
de muchos interlocutores, tanto especialistas
como legos. Hay que partir del analisis de la
literatura cientifica, puesto que de ahi deriva el
dialogo social.

Fuentes de informacion

Se analizaron 61 articulos de revistas chile-
nas [Revista Chilena de Cirugia (2), Revista
Médica de Chile (29), Revista Chilena de His-
toria Natural (2), Revista Chilena de Neuro-
Psiquiatria (4), Biological Research (3),
Humanitas (6), Acta Bioethica (7), Cuadernos
del Programa Regional de Bioética (1), Anales
de la Universidad de Chile (2), Electronic
Journal of Biotechnology (4), Chungara Arica
(1)]; 30 articulos de revistas argentinas [Cua-
dernos de Bioética (3), Revista Médica Rosa-
rio (1), Revista Federacion Argentina de
Cardiologia (1), Medicina Buenos Aires (15),
Sociedad Argentina de Investigacion Clinica
(2), Revista Asociacion Médica Argentina (1),
Ciencia Tecnologia y Sociedad SECYT/UNC)
(2), Revista Asociacion Argentina de Trauma-
tologia Deporte (1), Quiron (1), Boletin Aca-
demia Nacional Medicina Buenos Aires (2),
Acta Bioquimica Clinica Latinoamericana (1)];
13 articulos de revistas peruanas [Anales de la
Facultad de Medicina Universidad Nacional

Las revistas analizadas se detallan en el articulo “El Proyecto
del Genoma Humano en la Literatura Biomédica
Latinoamericana: 1. Diagnostico en Cuatro Paises”,
publicado en la Revista Médica de Chile.
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Mayor de San Marcos (4), Actualidad Psicolo-
gica (1), Diagnostico (4), Folia Dermatologica
Peruana (2), Revista Peruana de la Facultad
de Farmacia y Bioquimica (1), Revista de
Neuro-Psiquiatria de Peru (1)]; y 23 articulos
de revistas de México [Perinatologia y Repro-
duccion Humana (2), Revista Facultad de Me-
dicina de la UNAM (2), Gaceta Médica Mexi-
cana (6), Revista del Instituto Nacional de Can-
cerologia de México (1), Revista de Investiga-
cion Clinica Mexicana (8), Revista Mexicana
de Salud Mental (1), Ginecologia Obstetricia
(1), Revista Gastroenterologia México (1), Ve-
terinaria México (1)] . Las revistas fueron se-
leccionadas de la base de datos de BIREME,
SCIELO, BVS Argentina y de los sitios web de
la Universidad Nacional de San Marcos (Lima,
Pert1), Universidad de Chile, Pontificia Univer-
sidad Catolica de Chile y Universidad Nacio-
nal Autonoma de México. En la btisqueda bi-
bliografica de articulos se usaron como pala-
bras clave: “genoma” y “genética”.

Los temas relativos al proyecto del genoma
humano fueron seleccionados por aparecer
mencionados en el articulo o por ser parte inte-
grante de un trabajo de investigacion dentro del
aporte latinoamericano a este proyecto.

Este estudio es parte de un proyecto auspi-
ciado por el Departamento de Energia de los
Estados Unidos (Grant DE-FG02-02ER63435),
que incluye entrevistas sobre las implicaciones
sociales y legales del Proyecto del Genoma
Humano y un cuestionario para investigadores
en genomica (81), legisladores (60), estudian-
tes de periodismo e ingenieria (85) y miembros
de la sociedad civil (85) de los cuatro paises
latinoamericanos ya mencionados. Este instru-
mento mide el nivel de conocimiento en inves-
tigacion genomica, interés en la ciencia, infor-
macion personal y los significados asociados a
investigacion gendmica; utiliza un diferencial
semantico para tres factores segun la escala de
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Osgood, Suci y Tannenbaum(3) que valora el
significado de los conceptos usando escalas de
evaluacion, potencia y actividad. Los concep-
tos examinados fueron: “clonacion”, “enferme-
dades hereditarias”, “paciente de SIDA”,
“transgénicos”, “modificaciones genéticas” y

“ciencia”.

Para caracterizar a la persona entrevistada,
y las condiciones culturales y sociales que pue-
den influir en la representacion social del Pro-
yecto del Genoma Humano, se usaron como
variables el nivel de conocimiento, el nivel de
estudios, el género, la edad y la ocupacion. A
los datos obtenidos se les aplica andlisis esta-
distico, calculando la mediana de respuestas
para los diferentes grupos y usando el método
no paramétrico de Breiman de Classification
and Regression Tree (CART)(4). Ademas, las
entrevistas fueron examinadas usando el mé-
todo de analisis de contenido de la conducta
verbal, de Gottschalk y Gleser(5), para evaluar
el grado de hostilidad y ansiedad de los sujetos
en relacion con la investigacion genomica. Es-
tos datos se complementaron con el analisis
bibliografico de articulos cientificos, noticias
de prensa diaria y documentos legales de regu-
lacion de la investigacion gendmica en los cua-
tro paises.

Iniciativas latinoamericanas en genémica

Existen proyectos de gendémica de especial
relevancia para Latinoamérica que no se en-
cuentran entre las prioridades de investigacion
de los paises desarrollados, por lo cual la unica
forma de que se lleven a cabo consiste en lo-
grar que los paises de la region se involucren
en este tipo de investigacion. Por ejemplo: es-
tudios de polimorfismos propios de las pobla-
ciones indigenas de Latinoamérica y enferme-
dades genéticas particulares de la region e in-
vestigaciones para el desarrollo de la industria
y la agricultura.
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El estudio de polimorfismos de las pobla-
ciones indigenas se inserta en el proyecto Di-
versidad del Genoma Humano, cuyo objetivo
es estudiar las variaciones naturales de las se-
cuencias genéticas, muchas veces de un solo
nucledtido, en diferentes grupos de todo el
mundo, para estudiar procesos de adaptacion,
evolucion y origen de las diferentes poblacio-
nes y poner esta informacion a disposicion de
la comunidad cientifica internacional. Como
beneficio se espera adquirir conocimientos re-
lativos a la salud con importancia potencial,
tales como incidencia de enfermedades heredi-
tarias, sensibilidad y resistencia a agentes in-
fecciosos o enfermedades inducidas por dietas
o el ambiente, y optimizacién de vacunas. Se
ha estimado que es necesario tomar muestras
de 400 a 500 grupos étnicos seleccionados se-
gun criterios que les permita ser representati-
vos de las poblaciones mundiales.

El Programa Latinoamericano del Genoma
Humano se inicié en 1990 con la reunion, en
Santiago de Chile, de genetistas de doce paises
de la region, por iniciativa de organismos in-
ternacionales (UNESCO, ICSU, ONUDI), or-
ganizado por la Red Latinoamericana de Cien-
cias Biologicas (RELAB) y la Universidad de
Chile, con el apoyo del National Institute of
Health (NIH) de Estados Unidos, del British
Council y de CNRS de Francia. Se trata de es-
tudiar la genética de los grupos poblacionales
en Latinoamérica y las enfermedades autdcto-
nas; al mismo tiempo, cumple la funcion de
establecer relaciones con el mundo cientifico
de los paises desarrollados(6, 7).

Una iniciativa de interés, que no implica
mucho dinero pero aumenta las posibilidades de
cooperacion, es el desarrollo de una red de co-
municacion sobre genomica basada en internet.
Esta es la empresa de un consorcio de universi-
dades en Chile: Biotechnology for Latin America
and the Caribbean (UNU/BIOLAC), patrocina-



da por el Programa de la Universidad de las
Naciones Unidas. Fruto de esta actividad ha sido
el apoyo a laboratorios de la region por parte del
gobierno de Canada para investigar métodos de
diagnostico de brucelosis y el desarrollo de va-
cunas para esta enfermedad que afecta tanto a
seres humanos como a animales domésticos, con
gran impacto social. También se ha apoyado la
investigacion sobre la tuberculosis. Los resulta-
dos del proyecto del genoma se encuentran dis-
ponibles en bases de datos como el GenBank?,
por lo que la informacion es accesible a cual-
quier investigador y se pueden lograr nuevos
conocimientos a través de la bioinformatica.

El equipamiento de un laboratorio de biolo-
gia molecular resulta muy costoso, por lo que
son contados los que existen en Latinoamérica,
tanto para la investigacién como para aplica-
ciones médicas.

Situacion de la tecnologia genémica

La investigacion en genética cuenta con re-
cursos humanos de gran calidad en distintas
areas. Aunque en muchas de ellas no hay un
numero suficiente de investigadores, se dispo-
ne de recursos tales como dominio de la infor-
macion y técnicas a escala de laboratorio, y de
contactos internacionales de importancia. En
muchos casos hay proyectos conjuntos de in-
vestigacion y equipamiento actualizado, pero
no suficiente en cantidad. Sin embargo, los re-
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sultados de las investigaciones raramente se
traducen en productos o servicios para los pai-
ses latinoamericanos.

Existen pocas publicaciones en revistas cien-
tificas de los cuatro paises incluidos en este es-
tudio (Chile, México, Pert y Argentina) que se
refieran al Programa Latinoamericano del
Genoma Humano y a la composicion genética
de poblaciones aborigenes. En general, se regis-
tran carencias en la tecnologia de la genética
molecular, hay pocos esfuerzos en la formacion
de profesionales, la investigacion aplicada y el
desarrollo tecnoldgico no estan suficientemente
fomentados, y existen escasos criterios y proce-
dimientos reconocidos y aceptados por el me-
dio académico e institucional para evaluar la re-
levancia y trascendencia de la actividad, por lo
que se carece de condiciones para el reconoci-
miento de su labor. La Tabla 1 presenta los re-
cursos en tecnologia genética por pais.

En Chile

Parte importante de las actividades de in-
vestigacion y su coordinacion es realizada por
la Comision nacional de Investigacion Cienti-
fica y Tecnoldgica (CONICYT). Entre univer-
sidades que efectiian investigacion se encuen-
tran la Universidad de Chile, la Universidad de
Santiago, la Pontificia Universidad Catdlica, la
Universidad de Talca, la Universidad de Con-
cepcion, la Universidad Austral y la Universi-

Tabla 1

Recurso Chile Meéxico Pera Argentina
N° Genetistas 100 250 100 250
N° Especialistas Genética Humana 35 162 25 70
N° Laboratorios Investigacion 10 40 6 20
N° Laboratorios Diagnostico Molecular 10 20 1 60
N° Secuenciadores 10 10 6 10
Pruebas terapia génica Si No No Si
Microchips No Si No No

3 NCBLI Genome Sequencing. [Sitio en Internet] Disponible

en http://www.ncbi.nlm.nih.gov/genome//seq/
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dad Catdlica de Valparaiso. Hay numerosas
empresas y fundaciones que producen
transgénicos para mejora de alimentos:
Bioschile, Biosonda, Eurochile, Fundacion
Chile, Instituto de Investigaciones Agropecua-
rias del Ministerio de Agricultura (INIA) y el
Centro de Investigacion Minera y Metallrgica
(CIMM). En este campo, se trabaja en los si-
guientes aspectos:

- Informacién genética sobre patogenos del
salmon o de la vid.

- Mejoramiento genético de uvas de mesa
para resistencia a enfermedades causadas
por hongos.

- Caracterizacion de la diversidad genética de
germoplasma de especies cultivadas (adap-
tadas y nativas), animales y fitopatogenos.

- Identificacion de patrones genéticos de cul-
tivos de interés (cereales, hortalizas, fruta-
les) y de especies animales (camélidos sud-
americanos, equinos).

- Caracterizacion molecular de fitopatogenos
(hongos y virus) y desarrollo de sistemas de
diagnostico basados en PCR o RT-PCR.

- Aislamiento de microorganismos con acti-
vidad fungicida para usar en biocontrol y
aislar genes de inter¢s.

- Mejoramiento genético asistido por marca-
dores moleculares (trigo).

- Clonacion de genes de interés y transforma-
cién genética para resistencia a enfermeda-
des causadas por virus (melon y patata) y
hongos (vid).

- Experimentos con patatas transgénicas, mo-
dificadas genéticamente para otorgarles re-
sistencia a la bacteria Erwinia caratovora.
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- Desarrollo de una cepa bacteriana de
Corynebacterium glutamicum que sea
hiperproductora de trehalosa, realizando
modificaciones genéticas.

Chile participa en el aporte latinoamerica-
no al proyecto del genoma humano estudiando
la genética de poblaciones chilenas actuales y
antiguas, incluyendo grupos aborigenes espe-
cificos. También se ha observado la frecuencia
de mutaciones y marcadores para enfermeda-
des especificas (fibrosis quistica, fisura
labiopalatina no sindromica, diabetes y cancer);
mutaciones especificas en el proto-oncogen Ret
que induce neoplasias endocrinas multiples; los
genes BRCA1 y BRCA2 de susceptibilidad al
cancer de mama; y el gen p53.

En Meéxico

En México existe la Secretaria de Educa-
cion Publica (SEP), institucion responsable de
la politica cientifico-tecnologica del pais. La
instancia consultiva del SEP en materia cienti-
fico tecnologica es el Consejo Nacional de
Ciencia y Tecnologia (CONACYT). Existe
también la Subsecretaria de Educacion Supe-
rior e Investigacion Cientifica (SESIC), que
promueve la actividad de investigacion en las
instituciones de educacion superior, y la Secre-
taria de Hacienda y Crédito Publico, responsa-
ble de las asignaciones presupuestarias.

La Universidad Nacional Auténoma de Méxi-
co (UNAM) es la principal institucion de investi-
gacion en genética. Otras instituciones son el Ins-
tituto Politécnico Nacional, la Universidad Auto-
noma Metropolitana plantel Iztapalapa, la Escue-
la Nacional de Ciencias Biologicas de la Univer-
sidad Auténoma de Chapingo, el Centro de In-
vestigaciones Cientificas Yucatan, la Universidad
Autoénoma del Nuevo Leon, el Centro de Investi-
gaciones Cientificas y Educacion Superior de
Ensenada, el Instituto Nacional de Investigacio-
nes Forestales y Agropecuarias (INIFAP), y las



empresas AgroBio, CAMBIOTEC y BIODEM.
En 2001 se cred un Consorcio Promotor de Me-
dicina Genémica con la finalidad de crear el Ins-
tituto de Medicina Gendmica para atraer y desa-
rrollar los beneficios de esta disciplina para el cui-
dado de la salud.

Se han realizado estudios enfocados a iden-
tificar mutaciones en los genes responsables de
las enfermedades mendelianas mas frecuentes
en la poblacion mexicana; también de
epidemiologia molecular y genética de pobla-
ciones; de problemas de diferenciacion sexual,
de ictiosis ligadas al gen X y de enfermedades
neurodegenerativas; trabajos sobre el comple-
jo multigénico del lactdgeno placentario huma-
no y sobre terapia génica; mapeo de genes re-
lacionados con el trastorno obsesivo-compul-
sivo, de genes en diabetes mellitus tipo II, de
genes relacionados con arterioesclerosis; estu-
dios de genética del cancer, como mutaciones
en el gen BRCA asociado con la susceptibili-
dad al cancer de mama; de desarrollo de técni-
cas de andlisis del ADN para la identificacion
de individuos, con aplicaciones en medicina
forense y en la identificacion de paternidad; y
estudios de diagnostico molecular de enferme-
dades, detectando mutaciones relacionadas con
fibrosis quistica, distrofias musculares, hemo-
filia, sindrome de X fragil, retinoblastoma, ane-
mia de Fanconi y sindrome de Alport. También
existe un proyecto de investigacion para mejo-
ria de genomas de animales domésticos.

En Peru

Peru no participa en el aporte latinoameri-
cano al proyecto del genoma. Sin embargo, se
realizan estudios de DNA de momias; también
se ensayan marcadores genéticos de resisten-
cia a enfermedades (diabetes tipo II, enferme-
dades mentales y enfermedades hereditarias
mendelianas de la poblacion peruana) en cola-
boracion con instituciones extranjeras.
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El gobierno peruano cre6 el Consejo Nacio-
nal de Ciencia y Tecnologia (CONCYTEC),
para fortalecer la capacidad de gestion del Sis-
tema Nacional de Ciencia y Tecnologia y for-
mular politicas de desarrollo cientifico y tec-
noloégico, con un programa para Biotecnologia
e Ingenieria Genética. De este Consejo depen-
de el Fondo Nacional de Desarrollo Cientifico
y Tecnoldgico (FONDECYT), encargado de
financiar la investigacion. El CONCYTEC par-
ticipa activamente en la comision nacional per-
manente del Tratado de Cooperacion Amazo-
nica (TCA), y es el punto focal del Centro In-
ternacional de Ingenieria Genética y Biotecno-
logia, con sede en Trieste. El desarrollo de la
tecnologia genética en el pais es incipiente y
existe una gran brecha entre investigacion y
produccion. Entre las instituciones que reali-
zan investigacion se encuentran: el Instituto
Nacional de Investigaciones Agrarias, el Insti-
tuto de Investigaciones de la Amazonia Perua-
na, el Instituto Nacional de Salud, el Instituto
Nacional de Medicina Tradicional, la Univer-
sidad Nacional Mayor de San Marcos y la Uni-
versidad Peruana Cayetano Heredia.

En Argentina

Los centros estatales de diagnoéstico de
citogenética humana se encuentran en practi-
camente todos los hospitales importantes de Ar-
gentina. No ha habido participacion significa-
tiva en el Proyecto Genoma Humano, aunque
si esta en curso el proyecto del Genoma de
Trypanosoma Cruzi.

Entre los laboratorios destaca BioSidus S.A.,
unico establecimiento biotecnoldgico de pro-
duccién de moléculas proteicas mediante la tec-
nologia de ADN recombinante de América La-
tina; produce los siguientes productos:
eritropoyetina humana, interferones humanos,
factores estimulantes de colonias y hormona de
crecimiento.
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En el sector diagnoéstico se dispone de ca-
pacidades en oncologia molecular; antigenos
de diferenciacién leucocitaria; filiacion e iden-
tificacion de personas; predisposicion genética
a enfermedades hereditarias; y diagnosticos de
enfermedades infecciosas, como célera, HIV'y
hepatitis B y C. Existen empresas nacionales y
privadas que utilizan tecnologia genética como
Britania, Organon Teknika Argentina SAIC,
Polychaco, Wiener y Biocientifica. En el cam-
po de produccion de transgénicos vegetales
destacan el Instituto de Biotecnologia del INTA,
el Instituto de Investigaciones en Ingenieria
Genética y Biologia Molecular (INGEBI-
CONICET) y el Centro de Estudios Fotosinté-
ticos y Bioquimicos (CEFOBI-CONICET).

Argentina comercializa transgénicos, como
semillas de soja transgénica (Round Up Ready)
que presenta resistencia al glifosato, soja resis-
tente a herbicidas, maiz y algodon resistente a
Lepidopteros (Bt) y maiz resistente a glufosi-
nato de amonio (LL).

En el campo de la salud humana destacan el
Instituto de Biologia y Medicina Experimental
(IBYME-CONICET), la Academia Nacional de
Medicina, el Instituto de Quimica y Fisicoqui-
mica Biologicas (IQUIFIB) y varios grupos de
las Facultades de Medicina y Farmacia y
Bioquimica de la Universidad de Buenos Aires.

El Instituto de Investigaciones Bioquimicas
Fundacion Campomar investiga en genética
molecular, en temas como los reactivos para el
diagnostico de cancer e identificacion de mar-
cador especifico para la Fibrosis Cistica. La
Fundacion Campomar, los hospitales Eva Peron
y Clinicas, el Instituto de Oncologia Angel
Roffo y la Facultad de Ciencias Veterinarias de
la Universidad de La Plata investigan en el de-
sarrollo de una vacuna genética que posibilita-
ra que el paciente produzca sus propios
linfocitos T para defenderse de distintos tipos
de cancer.
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Consecuencias sociales

Se espera que el conocimiento del genoma
humano ofrezca innovadoras formas de preven-
cion, diagnostico y tratamiento de enfermeda-
des. En la literatura analizada se sefialan los
siguientes avances de la medicina genémica en
el campo de la salud: nuevas generaciones de
vacunas que producen reacciones moderadas
de inmunidad para enfermedades, como hepa-
titis y malaria; farmacos obtenidos por mani-
pulacion genética, como insulina, hormona del
crecimiento e interferén; desarrollo de la
neurobiologia molecular para tratamiento de
enfermedades psiquicas; obtencion de activa-
dores tisulares como el t-PA, activador de los
plasmigenos, que puede ayudar en la evolucion
del infarto; obtencion de anticuerpos monoclo-
nales que, ademas del uso diagnoéstico, pueden
ser usados en enfermedades infecciosas al po-
der ser dirigidos a zonas especificas del orga-
nismo; técnicas de diagndstico molecular con
el uso de micromatrices de DNA para detectar
mutaciones por hibridacion con oligonucleoti-
dos mutacion-especificos, PCR o secuencia-
cion; la farmacogenética o terapia basada en
las caracteristicas genéticas del paciente en
cuanto a respuesta individual a medicamentos
y drogas; epidemiologia molecular para cono-
cer factores de riesgo, distribucion y preven-
cion de enfermedades; nuevas formas de tera-
pia mediante ingenieria genética: terapia génica,
introduccion de genes activadores de drogas
para destruccién de células tumorales,
estimulacion de la respuesta inmune, inactiva-
cion de oncogenes mutados, reexpresion de
genes supresores de tumores inactivos,
ribozimas o ARN con actividad catalitica ca-
paz de degradar ARN recién traducido para dis-
minuir proteinas especificas no deseadas; oli-
gonucledtidos de ARN antisentido complemen-
tarios de una secuencia génica, que actiian blo-
queando el procesamiento del ARN o impidien-
do su transporte al citoplasma o bloqueando el



inicio de la traduccidn; determinacion de iden-
tidad y lazos biologicos, entre otros beneficios.
La Tabla 2 muestra la frecuencia relativa con

Acta Bioethica 2004; afio X, N° 2

que aparecen en las publicaciones las distintas
aplicaciones en el campo de la salud, como re-
sultado de la investigacion gendmica.

Tabla 2

Pais Chile (n=61) % Argentina (n=30) % Pert (n=13) % México (n=23) %
Pruebas génicas 52 57 53 78
Terapia génica 26 53 23 17
Estrategias terapéuticas 10 10 - -
Transgénicos 16 13 15 9

Algunos investigadores sefialan que, en este
momento, no existen medidas preventivas o te-
rapéuticas eficaces para la mayor parte de las
enfermedades de origen hereditario, por lo que
existe una brecha entre la capacidad diagnostica
y predictiva —que ha experimentado un gran de-
sarrollo—y la falta de intervenciones preventi-
vas y terapéuticas(8)*. En cuanto a la terapia
génica somatica, se sefiala el problema ético
del riesgo, lo que lleva a recomendar esta tera-
pia s6lo a quienes tienen enfermedades graves
sin curacién o a enfermos terminales de can-
cer. Se consideran como riesgos: interferencia
del ADN insertado en el genoma al azar con
genes que funcionan normalmente, induccion
de cancer, desactivacion de los genes introdu-
cidos en tiempo corto, induccién de mutacio-
nes e infeccion viral(9). Las modificaciones
genéticas en la linea germinal, en cambio, sea
por razones terapéuticas o por seleccionar y
determinar las caracteristicas de la nueva ge-
neracion escogiendo lo que se consideran me-
jores rasgos, atenta contra la integridad del pa-
trimonio genético humano y carece del consen-
timiento de las generaciones futuras(9-117). Por
otra parte, debido a que existen riesgos inhe-
rentes a todo tipo de modificacion genética, es
posible que pudieran introducirse alteraciones
indeseadas en el patrimonio genético(72). Se

4 Penchaszadeh V. Aspectos éticos del Proyecto del Genoma

Humano. [Sitio en Internet] Disponible en: http://
www.uchile, cl/bioetica/doc.ponen2.htm

piensa que, cuando se perfeccione la técnica,
la terapia génica germinal podria ser beneficiosa
y superaria la complicacion de la terapia génica
somatica que no impide que los descendientes
sigan teniendo y transmitiendo la enfermedad;
por lo tanto, podria haber investigacion en ese
campo(12,13). El otro problema que se presenta
es que con el perfeccionamiento de la técnica
podrian generarse modificaciones genéticas no
propiamente terapéuticas, sino de mejoramiento
de caracteristicas (como la inteligencia), lo que
agravaria las diferencias sociales.

Aunque las investigaciones sobre el genoma
humano y sus aplicaciones se consideran im-
portantes y deben continuarse, en general se
reconoce que puede haber manipulaciones con-
trarias a la dignidad humana y a los derechos
fundamentales. Antropologicamente, al genoma
se le asocia con aspectos importantes de la per-
sona, ligado a su identidad o caracter tnico, y a
su dignidad, por lo que no puede ser manipula-
do en forma arbitraria; adicionalmente, se re-
conoce que la informacion gendmica otorga po-
der a quien la posee, lo cual debe ser regulado
(ver Tabla 3). Habitualmente, los investigado-
res adhieren al principio de la Declaracion de
laUNESCO de 1997, que considera al genoma
humano como patrimonio de la humanidad.

Entre las posibles consecuencias sociales
negativas mencionadas destacan problemas re-
lacionados con: la justicia social (ver Tabla 3)
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—como la falta de equidad en el acceso a bene-
ficios—, ya que solo aquellos que tienen me-
dios econdmicos tendrian acceso a la esta tec-
nologia genética; la excesiva acumulacion de
riqueza, ya que el mercado esta controlado por
las grandes empresas biotecnologicas; la comer-
cializacion de secuencias génicas, en circuns-
tancias de que existe un amplio debate en con-
tra de patentar secuencias que ya existen en la
naturaleza, transformando un conocimiento
natural en explotacion comercial. Finalmente,
se cuestiona a esta tecnologia por su responsa-
bilidad en la alteracion del equilibrio natural.

En Latinoamérica no se mira con simpatia
la posibilidad de comercializacion de genes
humanos mediante patentes. Preocupa que la
mentalidad mercantilista asociada a la investi-
gacion genética y sus aplicaciones puedan lle-
var a un aumento de las desigualdades entre
paises pobres y ricos. Actualmente, existen mas
de 2.000 patentes registradas en todo el mun-
do. La mayoria pertenece a empresas privadas
de Estados Unidos o Japon. Los beneficios que
otorga una patente resultan de la comercializa-
cion exclusiva, durante 20 afios, de la informa-
cion contenida en la secuencia (la proteina que
produce), las ganancias obtenidas con la prue-
ba para detectar su presencia y su uso para bus-
car un agente con propiedades terapéuticas.

También existen objeciones para la comer-
cializacion de organismos genéticamente mo-
dificados. En Latinoamérica existe una gran
biodiversidad y hay interés en paises desarro-
llados por encontrar genes que pudieran ser Uiti-
les para la industria y la agricultura para crear
organismos genéticamente modificados(74,15).
La tendencia es usar la riqueza genética de los
organismos en Latinoamérica para patentar y
comercializar productos en paises desarrolla-
dos, pero esto se interpreta como una forma de
explotacion que, a la larga, podria afectar a la
misma biodiversidad.
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Existe un tratado internacional sobre recur-
sos genéticos de plantas para la alimentacion y
la agricultura, auspiciado por la FAO, que re-
gula el uso, la conservacion y la posibilidad de
compartir los recursos genéticos, pero existen
varios problemas: a) solo se regula una lista
especifica de semillas; b) se permite patentar
semillas y otros materiales genéticos inicamen-
te si son modificados y no hay beneficios para
las comunidades locales que contribuyeron a
encontrar los nuevos genes; ¢) no se establecen
derechos para los granjeros y comunidades lo-
cales sobre el uso, intercambio y nuevos desa-
rrollos de las semillas(76).

También, entre las consecuencias sociales
negativas, aparecen referencias a dafos fisicos
o psicoldgicos asociados con el manejo de la
informacion (ver Tabla 3), como, por ejemplo,
la posibilidad de estigmatizacion social, debi-
do a la cual las personas serian catalogadas
como enfermas de acuerdo con su constitucion
genética y no necesariamente por presentar los
sintomas de la enfermedad. También se teme
un mal uso de la informacion si las compafiias
de seguros, por ejemplo, discriminan restrin-
giendo la prestacion de servicios segln la in-
formacidn genética, o la posibilidad de discri-
minacion por los empleadores de aquellos tra-
bajadores que presenten ciertas mutaciones
genéticas. Se plantea que la entrega de infor-
macion debe ir acompafiada de asesoramiento
genético, por el riesgo de generar ansiedad y
por la dificultad de tomar decisiones. Asimis-
mo, hay preocupacion porque podria usarse esta
informacion con fines eugenésicos de motiva-
cién racista o seleccion de caracteristicas a ni-
vel embrionario, o por modificacién genética
en células germinales con fines eugenésicos.
Particularmente, se denuncia el aborto
eugenésico y la seleccion de embriones que se
realiza en paises desarrollados, y que se ha co-
menzado a introducir en Latinoamérica. Me-
diante este tipo de aborto se elimina al feto en



gestacion por su constitucion genética, gene-
ralmente por detectarse mutaciones que provo-
can enfermedades(/7). Hay inquietud sobre
coémo controlar el acceso a la informacion ge-
nética y al mecanismo de asesoramiento (ver
Tabla 3).

Para proteger la confidencialidad se reco-
mienda que los datos genéticos se mantengan
fuera de los registros médicos hasta que se de-
sarrollen sistemas de seguridad(/8). Preocupa
la claridad y regulacion del acceso a la infor-
macion genética. También, la falta de informa-
cion y ocultamiento de datos en relacion con
individuos y poblaciones objeto de estudios
genéticos. Particularmente, preocupa el hecho
de la nula o poca participacion de las comuni-
dades indigenas de las que se extraen muestras
para estudiar el ADN (muchas veces sin con-
sentimiento informado o falta de adecuacion a
su realidad) y la posibilidad de que grupos ra-
cistas hagan estudios arbitrarios para justificar
comportamientos discriminatorios. De igual
manera, s¢ sefiala la falsedad del determinismo
genético o reduccionismo que sobrevalora la
accion de los genes haciéndoles causantes de,
practicamente, todo el comportamiento huma-
no. Los seres humanos no pueden reducir su
naturaleza nada mas que a sus caracteristicas
genéticas, ignorando la influencia del entorno
fisico, social, cultural.

Se considera que ciertas practicas atentan
contra la dignidad del ser humano, como la crea-
cioén de hibridos entre hombre y animales, la
produccion en serie de seres humanos genéti-
camente idénticos o la clonacion reproductiva
por transferencia nuclear, ya que seria una ins-
trumentalizacion del ser humano con una iden-
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tidad dependiente y libertad disminuida(79-22).
Entre los problemas que traeria consigo la clo-
nacion de seres humanos se sefialan: carencia
de libertad al haber sido disefiados, falta de
identidad tinica, deseo de poder por parte de
quien realiza la técnica o la controla, trastor-
nos en las relaciones familiares y sociales basi-
cas con problemas de adaptacion e instrumen-
talizacion de la mujer (ver Tabla 3)(23). En
general, hay una mayor aceptacion de la clona-
cion llamada terapéutica, que consiste en obte-
ner células madre embrionarias con propositos
de tratamiento de enfermedades degenerativas,
ya que podria tener un valor terapéutico. En
todo caso, la clonacion reproductiva tendria
algan valor s6lo si se encontrase alguna aplica-
cion en salud(24,25), pero sus detractores se-
fialan que se instrumentaliza a un ser humano
convirtiéndole en un simple reservorio de or-
ganos al usar el embridn clonado con esta fina-
lidad. De todas maneras, los cientificos dejan
bien claro que no existe la clonacion en térmi-
nos absolutos porque siempre hay pequefias
variaciones, por ejemplo, en el citoplasma, ade-
mas de que, mas tarde, durante el desarrollo,
numerosos factores epigenéticos contribuyen a
que no puedan existir dos seres humanos com-
pletamente idénticos(26). Hay eventos epige-
néticos que participan, por ejemplo, en el desa-
rrollo embrionario del cerebro; mas adelante,
la biografia de cada uno hace variar la perso-
nalidad debido a la gran plasticidad que posee
el sistema nervioso central. Para evitar un mal
uso de la ciencia y la tecnologia genética se
seflala que deberia haber un control ético rigu-
roso y bien fundamentado sobre las investiga-
ciones que se realicen, y con normativas inter-
nacionales al respecto.
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Tabla 3: Frecuencia con que aparecen temas asociados con el genoma humano en las publicaciones cientificas analizadas

Tema Chile (n=61) %  Argentina (n=30) % Pert (n=13) % Meéxico (n=23) %
Genoma Patrimonio 15 10 15 -
Genoma Identidad 13 8 -
Genoma Dignidad 23 31 -
Genoma Poder 13 - -
Comercializacion patentes 16 13 15 9
Inequidad 13 10 8 4
Control Empresas Biotecnologicas 3 8 -
Alteracion equilibrio natural 10 - -
Eugenesia 21 27 8 -
Ansiedad 13 -

Estigmatizacion 13 -

Discriminacion 21 23 23 9
Proteccion Confidencialidad 11 10 15 13
Consentimiento Informado 8 10 23 9
Regulacion acceso informacion 11 10 23 35
Determinismo genético 20 10 15 4
Clonacién humana 16 13 31

Clonacion-pérdida singularidad 60 - - -
Clonacion-instrumentalizacion 90 - 75 -
Clonacion-trastorno relaciones humanas 70 - 25 -
Clonacion-poder 30 - - -
Conclusiones mas pudientes; el problema de la inequidad en

Aunque la investigacion en gendémica en
Latinoamérica es limitada, existen programas e
iniciativas locales en colaboracion con grupos
de paises desarrollados. De los cuatro paises ana-
lizados, Pert es el que tiene menor desarrollo;
Meéxico es el que presenta una proyeccion ma-
yor de un programa soélido de investigacion;
Chile es el que mas ha realizado trabajos sobre
la composicion genética de la poblacion, parti-
cipando en el aporte latinoamericano al Proyec-
to del Genoma, y Argentina es el pais que mas
trabajo ha realizado en el campo de los
transgénicos para produccion industrial.

Los avances en el diagnostico de enfermeda-
des usando técnicas moleculares ya se han in-
troducido en estos paises, aunque, de momento,
se encuentren exclusivamente al alcance de los
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el acceso a la salud es patente en toda
Latinoamérica y este tipo de tecnologias hace
aumentar todavia mas la desigualdad. Existe
poca investigacion y aplicaciones en prevencion
y terapia, por lo que los beneficios en salud son
todavia limitados y se reducen, usualmente, a
un diagnostico mas preciso. Se han iniciado pro-
gramas de produccion de transgénicos sobre todo
en la agricultura para mejora de alimentos.

De las posibles consecuencias negativas socia-
les que se sefialan no se han identificado hasta el
presente casos de discriminacion genética que se
hayan llevado a la Justicia. No hay interés por rea-
lizar experimentos de mejoria genética o de clona-
cion en seres humanos, valorandose la clonacion
reproductiva de forma negativa. Es patente la exis-
tencia de inequidad social y una preocupacion por
el dominio de las empresas biotecnologicas.
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