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Resumen

Objetivos. Describir la percepción del público y de los estudiantes sobre la genética, la
genómica y sus aplicaciones biomédicas.

Métodos. Se realizaron dos aproximaciones metodológicas que incluyeron grupos focales
a madres con hijos afectados por enfermedades de origen genético, grupos focales a
estudiantes universitarios y dos encuestas a estudiantes, una sobre la investigación en
células madre y otra sobre pruebas genéticas presintomáticas.

Resultados. Los grupos focales con los estudiantes universitarios describen narrativas en
relación con los rasgos genéticos como la explicación de comportamientos humanos com-
plejos, como la violencia y la homosexualidad, el conflicto entre educación e innatismo, y
el aparente deseo de aplicación de la manipulación genética con fines eugenésicos. Las
encuestas mostraron las posiciones de la población universitaria sobre la biotecnología
aplicada a la investigación en células madre y la percepción de las pruebas genéticas
presintomáticas.

Palabras clave: percepción pública de la ciencia, prejuicio, eugenesia, genética, genómica,
grupos focales.
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Title

Project genetics, genomics: perception of the public,
university students and teachers about new
biological technologies

Abstract

Objectives: To describe the perception of public
and students about genetics, genomics and
biomedical applications.

Methods: Two methodological approaches were
included: focus groups to mothers with children
affected by diseases of genetic origin and focus
groups to university students about their perception
on genetics and biotechnology. The second
approach consisted in two surveys to students, one
about stem cell research and the second about pre-
symptomatic genetic test.

Results: Focus groups conducted in university
students described narratives about genetic traits
as an explanation of complex human behavior, such
as violence and homosexuality, the conflict between
nurture and nature and the apparent desire of
application of genetic engineering with eugenic
purposes. The surveys showed the positions of
the university population on biotechnology applied
to research on stem cells and the perception of the
pre-symptomatic genetic test.

Key words: public perception of science, prejudice,
eugenics, genetics, genomics, focus groups

Introducción

La práctica de la medicina bajo la
influencia de los descubrimientos ori-
ginados en la investigación genética
es una realidad que se aplica a diario
en diferentes contextos clínicos, tales
como la predicción de enfermedades
como la demencia de Alzheimer[1], el
manejo de pacientes afectados con

cáncer familiar[2, 3], y la tamización
de enfermedades metabólicas y gené-
ticas[4]. De igual modo, la promesa
de nuevos tratamientos basados en
células madre es un campo de investi-
gación abierto que avanza vertigino-
samente[5]; la clonación terapéutica
también es una esperanza basada en
las nuevas tecnologías biológicas[6] y
sus aplicaciones futuras parecen abar-
car, prácticamente, cualquier campo
de las ciencias médicas[7].

Este tipo de adelantos tiene un re-
ferente importante en la percepción
que el público tiene sobre los concep-
tos genético, hereditario y congénito;
este referente debe ser comprendido
y tenido en cuenta por los servicios
de salud, debido a que la opinión y la
percepción del público hacen parte del
pretendido éxito que un sistema de
salud debe tener, y ese éxito se puede
medir en términos del seguimiento de
un tratamiento o en la disminución de
la prevalencia de enfermedades, lue-
go de la aplicación de programas de
medicina preventiva.

Sin embargo, la percepción del
público en relación con temas que
involucran la manipulación de embrio-
nes, la modificación de genes o el
determinismo genético, tiene compo-
nentes de mayor sensibilidad que los
que comprenden una connotación es-
pecífica de la calidad de un sistema
de salud, dado que las implicaciones
culturales que tiene la biotecnología
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aplicada a la manipulación de la vida,
crea tanto temores como expectativas.
Éstas pueden originar movimientos
sociales que hagan resurgir extremos
ideológicos, como la eugenesia activa
o la prohibición de todo avance tecno-
lógico. Por lo tanto, el conocer la opi-
nión y la percepción del público en
relación con la genética y sus avances,
es el objetivo principal de esta línea de
investigación de la Iniciativa Genómi-
ca Javeriana. Al cumplir este objetivo,
se pretende tener un marco de referen-
cia que contribuya a la aplicación ética
de las investigaciones y a que se desa-
rrollen respuestas fundamentadas a los
cuestionamientos sociales, éticos y le-
gales que la genética y sus aplicacio-
nes generan en la sociedad.

Materiales y métodos

Esta línea de investigación ha pro-
cedido, hasta el momento, con el uso
de dos tipos de aproximación meto-
dológica, para entender el fenómeno
de percepción por parte del público.

En primer lugar, se conformó un
total de 12 grupos focales. El primer
conjunto constaba de 4 grupos focales
con madres que tenían niños afecta-
dos por malformaciones congénitas
mayores; mediante esta técnica se pre-
tendía conocer la percepción que un
grupo de personas tenía sobre la
genética y los avances de la biotecno-
logía, teniendo en cuenta que eran fa-
miliares y cuidadoras directas de

personas afectadas por enfermedades
de origen genético. El muestreo se
hizo por conveniencia y las madres se
reclutaron en la consulta de genética
del Instituto de Genética Humana.

Un segundo conjunto de 8 grupos
focales se conformó con estudiantes
de la Pontificia Universidad Javeriana
que cursaban diferentes carreras; me-
diante esta técnica se pretendió cono-
cer la percepción y los conocimientos
sobre la genética de personas jóvenes
que se encontraban en diversos nive-
les de educación superior; en esta
aproximación se plantearon abierta-
mente temas como el homosexualis-
mo, la violencia y su relación con el
ambiente y la educación. El muestreo
se hizo por conveniencia y los estu-
diantes se contactaron en las playitas*

y cafeterías de la Universidad.

Los grupos focales se grabaron y
los diálogos se transcribieron poste-
riormente. Las narrativas se interpre-
taron desde una perspectiva teórica,
teniendo en cuenta el gran impacto que
la enfermedad genética tiene en un
grupo específico de pacientes (ma-
dres). Asimismo, se analizaron las na-
rrativas de los grupos de estudiantes,
teniendo en cuenta la difusión que los
temas de genética tienen en los me-
dios masivos de comunicación, así
como su influencia en la construcción

* Playitas: se les denomina playitas a las plazole-
tas de reunión de los estudiantes, ubicadas a las
afueras de los edificios de la Universidad.
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del concepto de biotecnologías al ser-
vicio de la salud humana.

La segunda aproximación consis-
tió en la aplicación de dos encuestas a
la población de estudiantes universi-
tarios. La primera encuesta indagaba
sobre la posición que los estudiantes
tenían sobre la investigación en célu-
las madre de origen embrionario; la
segunda encuesta indagaba sobre las
actitudes del estudiantado en relación
con las pruebas genéticas de predic-
ción. Las preguntas de los cuestiona-
rios surgieron, en parte, del trabajo
hecho en los grupos focales y de los
documentos de investigación del
Genetics and Public Policy Center de
Johns Hopkins University (8). Se hizo
un muestreo aleatorio simple de los
estudiantes y, para cada encuesta, se
calculó una muestra de 380 estudian-
tes, teniendo en cuenta el número to-
tal de estudiantes del pregrado diurno:
19.200 (dato suministrado por la Ofi-
cina de Admisión y Registro), con un
nivel de confianza de 95%, un error
muestral de 5% y una proporción es-
perada de respuesta de 50%.

Se presenta un resumen de los da-
tos más relevantes y significativos de
la investigación. Los datos completos
se presentarán en futuras publicacio-
nes. No se presentan datos sobre los
grupos focales de madres, debido a
que estos datos fueron enviados a otra
revista y se encuentran en revisión por
parte de los editores.

Grupos focales de estudiantes

Los estudiantes manifestaron en sus
narrativas tres ejes principales de opi-
nión, alrededor de los cuales giraron
sus opiniones sobre la genética y la
interacción entre lo innato y lo am-
biental. Cada uno de los ejes recibió
una denominación bajo la cual se ana-
lizó el contenido de las narrativas. El
primer eje se denominó innatismo; el
segundo eje, interacción, y el tercer
eje, eugenesia.

El innatismo se representa por mani-
festaciones que precisan comportamien-
tos complejos enmarcados según un
determinismo biológico: �ser homo-
sexual es así, se nace y se muere así, es
inevitable, eso sí es genético�. Estas
manifestaciones contrastan con una va-
loración diferencial en relación con otros
comportamientos complejos, como la
violencia: �ser violento es parte instin-
to, pero es mucho más el ejemplo�. Se
reconoce la presencia de lo innato, pero
dependiendo de las circunstancias, lo
innato o lo ambiental prevalece: �si to-
dos comen, bueno, la gente sobresale
por su naturaleza, si nadie come bien,
no hay genes que aguanten�.

El eje de interacción se definió
como la correspondencia entre lo in-
nato y el influjo ambiental. Este eje se
manifestó en las narrativas que descri-
bieron la educación: �claro que la edu-
cación es importante, pero depende del
método, de pronto hay gente sin talen-
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tos, pero el método hace que alcancen
su potencia; como hay gente que tiene
talento y la educación sólo los afina�.

A pesar de la relevancia que se da a
la educación en los procesos de desa-
rrollo humano, algunas opiniones so-
bre la genética denotaron que las ideas
y los conceptos que correlacionan la
genética con la eugenesia, aparente-
mente, persisten como hechos funda-
mentales para el desarrollo de una
sociedad: �si se pudiera sacar los genes
malos o que no convienen, sería una
ventaja para la gente�. En este sentido,
las opiniones de algunos estudiantes
versaban sobre la conveniencia de
mejorar genéticamente a la sociedad,
lo que definió el eje de eugenesia.

Los estudiantes y la investigación:
células madre de origen
embrionario

La encuesta realizada a los estu-
diantes tenía 15 preguntas e indagó
sobre la opinión que tenían los estu-
diantes, del origen de las células ma-
dre embrionarias. Textos cortos sin
lenguaje técnico explicaban a los es-
tudiantes la naturaleza de este tipo
de investigación, así como la nece-
sidad de destruir el embrión para
obtener las líneas celulares. Se presen-
tan solamente algunos de los resulta-
dos. En las tablas 1 y 2 se aprecia el
porcentaje de acuerdo de los estu-
diantes con la investigación en cé-
lulas madre.

Tabla 1
Porcentaje de acuerdo de los estudiantes con la investigación en células madre de

origen embrionario. Número de encuestados: 386

Se debe realizar investigación en células madre n (%) IC 95%

Totalmente de acuerdo 128 (33,1) 33,6 - 37,9
De acuerdo 205 (53,11) 48 - 58,2

En desacuerdo 50 (12,9) 9,4 - 16,4

Totalmente en desacuerdo 3 (0,78) 0,1 - 2,2

Tabla 2
Porcentaje de acuerdo teniendo en cuenta que se debe destruir el embrión (N=386)

Se debe realizar investigación en células madre, n (%) IC 95%
aunque implique la destrucción del embrión.

Totalmente de acuerdo 53 (13,7) 10,1 - 17,2

De acuerdo 254 (65,8) 60,9 - 70,6

En desacuerdo 35 (9) 6 - 12

Totalmente en  desacuerdo 44 (11,4) 8 - 14,6
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En la tabla 3 se aprecia el porcen-
taje de acuerdo de los estudiantes al
preguntarles si se debía retrasar la in-

vestigación en razón a la protección
del embrión.

Tabla 3
Se aprecia que los estudiantes están divididos en opinión cuando se les plantea la
protección del embrión, aunque eso implique retrasar la investigación (N=386)

Es importante proteger al embrión, aunque eso n (%) IC 95%
implique retrasar la investigación

Totalmente de acuerdo 116 (30) 25,3 - 34,7

De acuerdo 91 (23,5) 19,2 - 27,9

En desacuerdo 176 (45) 40,4 - 50,6

Totalmente en desacuerdo 3 (0,7) 0,1 - 2,2

En la tabla 4 se aprecia la opinión de
los estudiantes sobre un calificativo

que se le da al estudio de células ma-
dre basado en embriones.

Tabla 4
Se aprecia que más de 50% de los estudiantes no considera deshumanizante

el uso de embriones (N=386)

El uso de embriones es deshumanizante n (%) IC 95%

Totalmente de acuerdo 96 (24,7) 20,4 - 29,3

De acuerdo 33 (8,5) 5,6 - 11,4

En desacuerdo 208 (53,8) 48,7 - 58,9

Totalmente en desacuerdo 49 (12,6) 9,2 - 16,1

Los estudiantes y las pruebas
genéticas predictoras

La encuesta realizada a los estu-
diantes tenía 10 preguntas e indagó
sobre la opinión de los estudiantes en
relación con los diagnósticos genéticos
predictores. Textos cortos sin lengua-
je técnico explicaban a los estudian-

tes la naturaleza de este tipo de inves-
tigación y el tipo de enfermedades que
actualmente pueden estudiarse me-
diante pruebas genéticas presintomá-
ticas: cáncer de mama, cáncer de
colon, enfermedad de Huntington y
enfermedad de Alzheimer. Se presen-
tan algunos de los resultados de la
encuesta.
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En las tablas 5 y 6 se aprecia el
contraste que existe entre el acuerdo
de realizar tamización genética en los
recién nacidos, si se contextualiza con

los tratamientos. El porcentaje de
acuerdo con la tamización molecular
disminuye en razón a la ausencia de
tratamientos.

Tabla 5
Opiniones de los estudiantes sobre la necesidad de realizar pruebas genéticas

predictoras a todos los recién nacidos (N=386)

Las pruebas predictoras genéticas se deben realizar a n (%) IC 95%
todos los recién nacidos.

Totalmente de acuerdo 34 (8,8) 5,8 - 11,7

De acuerdo 234 (60,2) 55,6 - 65,6

En desacuerdo 56 (14,5) 10,8 - 18,1

Totalmente en desacuerdo 62 (16) 12,2 - 19,8

Tabla 6

La pregunta expuesta en la tabla 6 se contextualiza en relación con la ausencia de
tratamientos (N=386)

Las pruebas predictoras genéticas se deben realizar a
todos los recién nacidos, aun si no hay tratamiento n (%) IC 95%
para las enfermedades estudiadas.

Totalmente de acuerdo 22 (5,7) 3,2 - 8,1

De acuerdo 120 (31) 26,3 - 35,8

En desacuerdo 196 (50,7) 45,6 - 55,8

Totalmente en desacuerdo 48 (12,4) 9 - 15,8

Los estudiantes se encuentran de
acuerdo con que las aseguradoras de
salud conozcan los riesgos
genéticos, pero no están de acuerdo

con que esa información se utilice
para cambiar los precios de las póli-
zas, tal y como se aprecia en las ta-
blas 7 y 8.
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Tabla 7

Proporción de acuerdo sobre el deber que tendrían las aseguradoras de conocer el
riesgo genético de los individuos (N=386)

Las aseguradoras de salud (EPS) deben conocer n (%) IC 95%
el riesgo genético de los individuos

Totalmente de acuerdo 25 (6,5) 3,8 - 9

De acuerdo 135 (35) 30 - 39,8

En desacuerdo 205 (53,1) 48 - 58,2

Totalmente en desacuerdo 21 (5,4) 3 - 7,8

Tabla 8
Proporción de acuerdo sobre el deber que tendrían las aseguradoras de conocer el
riesgo genético de los individuos en razón al aumento de la póliza de los individuos

con alto riesgo (N=386)

Las aseguradoras de salud (EPS) deben conocer el riesgo
genético de los individuos para aumentar el precio de las n (%) IC 95%
pólizas a los individuos con alto riesgo

Totalmente de acuerdo 10 (2,6) 0,8 - 4,3

De acuerdo 35 (9,1) 6 - 12

En desacuerdo 154 (39,9) 34,8 - 44,9

Totalmente en desacuerdo 187 (48,4) 43,3 - 53,5

La opinión de los estudiantes en rela-
ción con el uso de pruebas genéticas
prenatales se aprecia en la tabla 9. Lla-
ma la atención la proporción de estu-

diantes que considera adecuado la in-
terrupción del embarazo en razón de
resultados positivos, tal como se apre-
cia en la tabla 10.

Tabla 9
Proporción de acuerdo con el uso de pruebas de diagnóstico prenatal (N=386)

Los test genéticos se deben hacer en el feto n (%) IC 95%
(diagnóstico prenatal).

Totalmente de acuerdo 118 (30,5) 25,8 - 35,2

De acuerdo 112 (29) 24,3 - 33,6

En desacuerdo 125 (32,3) 27,5 - 37,1

Totalmente en desacuerdo 31 (8) 5,1 - 10,8
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Tabla 10
Proporción de acuerdo con el uso de pruebas de diagnóstico prenatal en relación con

los resultados positivos y la interrupción del embarazo (N=386)

Las pruebas genéticas se deben hacer en el feto y, si n (%) IC 95%
el resultado es positivo, se interrumpe el embarazo

Totalmente de acuerdo 88 (22,7) 18,4 - 27,1

De acuerdo 25 (6,4) 3,8 - 9

En desacuerdo 98 (25,3) 20,9 - 29,8

Totalmente en desacuerdo 175 (45,3) 40,2 - 50,4

Discusión

Aunque los resultados aquí presen-
tados representan una parte del total
del estudio, se hace relevante descri-
bir la percepción que tienen las perso-
nas sobre la genética en un entorno
educativo de carácter superior.

La percepción sobre la genética y
sus conceptos depende en gran medi-
da de la experiencia que los individuos
tengan sobre su entorno, su educación
y la información que provenga de los
estudios universitarios o de los medios
de comunicación. En el presente estu-
dio se hacen evidentes opiniones que
aparentemente exponen que el concep-
to de innatismo es una alternativa que
explica fenotipos complejos de com-
portamiento; también, se hace relevan-
te la idea de mejoramiento del pool
genético cuando los genes se clasifi-
can como �genes malos o que no con-
vienen�. Estas percepciones pueden
conducir a asumir que la eugenesia
activa es un camino mediante el cual
se puede alcanzar una mejora de la

sociedad. Esta falacia (falacia bioló-
gica y falacia evolucionista) relega la
importancia de la diversidad humana,
no sólo en términos biológicos, sino
en términos humanos y culturales (9).
En este sentido, es necesario profun-
dizar en los argumentos de los entre-
vistados, con el fin de aclarar si su
visión del diagnóstico genético es una
versión ingenua de un modelo de sa-
lud preventiva, en el cual no se han
medido los riesgos para la autonomía
y la privacidad de los individuos.

Los resultados de las encuestas re-
flejan que la investigación se percibe
como algo útil y necesario, y aunque
implica la destrucción de la fuente de
células madre (el embrión humano),
según los encuestados, vale la pena
continuar con la carrera científica: la
mayoría de los encuestados concluyó
que el uso de esta fuente de células no
es deshumanizante. Es posible que esta
percepción varíe si se tienen en cuen-
ta otras fuentes de células madre,
como es el caso de los tejidos de un
adulto[10] o las células de cordón
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umbilical[11]. Sin embargo, el aspec-
to aquí cuestionado hace relevante que
se debe diseñar e implementar un én-
fasis educativo, en la comunidad de
estudiantes, sobre las implicaciones
éticas que tienen las relaciones entre
el estatuto moral del embrión y la in-
vestigación científica.

En relación con las pruebas gené-
ticas, se destaca que los encuestados
encuentran que se deben implementar,
sin que los resultados impliquen dis-
criminación económica por parte de
las aseguradoras. Llama la atención
que hay un porcentaje importante de
los encuestados que considera que un
resultado positivo en una prueba pre-
natal es una causal para interrumpir el
embarazo, lo que hace entrever la po-
sibilidad de la persistencia de concep-
tos que se orienten hacia la eugenesia
pasiva[12] o que sean una manifesta-
ción de falta de información de los
encuestados en relación con el alcance
real de las pruebas genéticas, dado que
los estudiantes universitarios pueden
tener visiones sesgadas o tener opinio-
nes basadas en conocimientos parcia-
les sobre genética médica[13, 14].

Los aspectos aquí explorados ha-
cen necesario que los centros de in-
vestigación, además de realizar su
quehacer científico, expandan su ac-
ción académica hacia la investigación
y difusión de los aspectos éticos de la
manipulación y el análisis genéticos.
Las implicaciones sociales que los

avances técnicos tienen en el desarro-
llo y crecimientos de las sociedades,
deben ser respaldados por un trabajo
de difusión de los conceptos de
genética; por lo tanto, los estudiantes
universitarios deben ser un objetivo
primario de enseñanza y asesoría, de
tal forma que los prejuicios, la intole-
rancia y los conceptos superados por
la genética, como la eugenesia, no re-
nazcan sustentados equivocadamente
en el desarrollo biotecnológico.

Como se mencionó, los resultados
completos serán analizados en otras
publicaciones y se continuará el tra-
bajo de investigación, ampliando el
estudio hacia temas de interés, como
los transgénicos y la manipulación
genética.
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