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Resumen

En las (ltimas décadas viene siendo un topico sefialar el contraste entre los avances de las ciencias
biomédicas y la incapacidad de la ética para valorar el alcance y la correcta aplicacion de los nuevos
descubrimientos. Es lo que se conace como ethics lag. Un representativo grupo de expertos en genética y
bioética ha tomado la iniciativa de atenuar esta diferencia con una linea argumentativa caracterizada por
poner en evidencia determinadas distinciones conceptuales g defender algunas aplicaciones de la ingenierfa
gqnét{pa més alld de objetivos estrictamente terapéuticos. EI contenido del articulo es un resumen de esa
Iniciativa.
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Abstract

In the last decades it has become a commonplace to point out the contrast between the progress
which is taking place in hiomedical science and the inability of ethics to ?onder the scope and correct
application of these new discoveries. This phenomenon is known as ethics lag. A representative group of
experts in both genetics and bioethics have put forward the initiative to lessen this difference through an
argumentative line characterised by making clear certain conceptual distinctions as well as br supporting
several genetic engineering applications beyond strictly therapeutic objectives. The content of this paper is
a summary of this initiative.
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For overforty years, we have been living in tbe midst ofa biological

and cultural revolution. In both aim and impact, the end ofthis revolution
is afundamental transformation in how we conceive o fourselves

as human beings and how we understand the nature andpurpose
ofhuman life rightly lived.

Howard Kaye

L»as ilimitadas perspectivas que ofrecen las tecnologias en materia
reproductiva y biologia molecular han vuelto a suscitar el temor de un posible
revival de la eugenesia entendida como la aplicacion de los principios de la
genetlcay |a herencia para mejorar la razahumana o asegurar una combinacion

eseable de caracteristicas fisicas y mentales en los descendientes de parejas
elegidas, Desde la finalizacion de la Sequnda Guerra s¢ ha esgrimido que la
eugenesia adolece de una concepcion erronea de la genética humana, tiene una
vinculacion historica con globlernos_autorltarlos, las consecuencias de su puesta
en practica no benefician alahumanidad y ha contribuido a promocionar laidea
del «superhombre» o de «raza superior»Z A esto se han afiadido objeciones de
ﬁrmmplo basadas en que la modificacion de la dotacion Fenetlca de los seres

umanos representa una violacion de fa libertad individual, genera desigualda-
desy vulnera derechos fundamentales de las personas. Visto asi se puede extraer
la conclusion de una base razonable para proscribir a/ rechazar de forma casi
generalizada el conjunto de aplicaciones derivadas de las investigaciones en
genetlcay biologia molecular desde el descubrimiento en 1953 de la estructura

el ADN. Tratare de demostrar que las cosas no son tan sencillas como parecen
y(i.ue resulta necesario analizar mas pormenorizadamente estos problemas con
el fin de despejar temores infundados y de resaltar que al margen de lamentables
experiencias pasadas y peligros contrastados, hay razones para incorporar una
serie de hienes nuevos a nuestra existencia moral. El punto de partida es que hay
muchas formas de Practlcar |aeugenesiay de mejorar nuestra condicion genética
sin atentar contra los valores morales mas afianzados de nuestra tradicion. Y en
segundo lugar, que las aportaciones cientificas mas recientes englobadas hajo €l

2 Cfr. D. Gems, «Politically Correct Eugenics» en Theoretical Medicine and Bioethics 20: 201-
213, 1999, p. 201,
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término genérico de ingenieria genética (IG) representan medios menos trau-
maticos que algunos existentes (esterilizacion, aborto e infanticidio) para
cambiar nuestra naturaleza genetica. _

La IG agrupa una serle de técnicas (entre otras el ADN recombinante y
la reaccion en cadena de polimerasa) basadas en la modificacion artificial del
material genético y en la transferencia de un organismo a otro. Los objetivos de
la 1G son muchos Y diversos pero cabe destacar los siguientes: investigar el
funcionamiento de los genes, obtener proteinas, crear seres vivos transgénicos,
mejorar ¢l diagnostico genetico y desarrollar Ia terapia genica. Las aplicaciones
comerciales mas relevantes son: la produccion de Interferon, insulina, la
hormona del crecimiento y bacterias modificadas para limpiar mareas contami-
nadas. A medio plazo las expectativas estan centradas en la curacion de
enfermedades monogénicas (fibrosis quistica, enfermedad de Huntington y
anemia falciforme), el refuerzo del sistema inmunitario y el diagnostico

revencion de diferentes tipos de cancer. Sin embargo, como ha seffalado L. R.

ass3 lo que tiene realmente de especial la IG es [a ampliacion del panorama
para introducir cambios en las generaciones futuras y para potenciar 0 modificar
algunas de las capacidades humanas. Esto significa que la evaluacion moral de
estas posibilidades tiene que afrontar al menos dos problemas de decisiva
importancia. Uno relacionado con el compromiso moral con seres humanos
alin no existentes y el otro relacionado con laconcepcion hiologicay moral que
tenemos de nosotros mismos. _ _

.~ Las obligaciones con las generaciones futuras han ido calando en la
conciencia moral de las personas y de modo especial en los paises desarrollados
como cansecuencia de la superpoblacion, el deterioro del medio ambiente y la
limitacion de los recursos naturales. Asi, la habitual imagen de la comunidad
moral formada por seres humanos adultos y existentes con derechos y deberes
reciprocos, se haampliado gracias a una conciencia mas universal (iue incorpora
los deberes con las generaciones futuras a la lista de deberes morales. Sabiendo
que las generaciones venideras pueden verse afectadas por determinadas aplica-
ciones de [a |G y que sus intereses iniciales solo pueden ser interpretados por las
personas existentes, resulta oportuno ponderar bajo queé tipo de condiciones

3 Cfr. L R. Kass, «Triumph or Tragedy: The Moral Meaning of Genetic Technology» en
http:/www.rand.org/centers/stpi/newsci, p. 2
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materiales de vida van a desarrollar la existencia que queremos para ellas. Por
ello, sera necesario revisar si hemos de limitarnos simplemente a cumplir con el
deber negativo de no ocasionar dafos 0 s ademas tambien tenemos la obligacion
de mejorar sus condiciones geneticasd. ,

. Mas cercano, pero no mas sencillo, es el problema de como afrontar la
mejora de algunas de nuestras capacidades actuales o la creacion de nuevas de
ellas. En el caso de lograrlo esto supondrd, con toda sequridad, una modificacion
en nuestra forma de entender la salud y las respuestas a las presiones de los
factores ambientales afectaran ala manera de configurar individual y socialmen-
te los planes de vidaa Lo cierto esque por muy lejos que esten de hacerse realidad
estas posibilidades, no hay motivo para confinar lareflexion moral en la ciencia-
ficcion. Contamos ya con un marco empirico suficiente para ir elaborando
ﬁlanteamlentos filosoficos y éticos que_pueden ayudarnos a dar algunos pasos

acia delante y dejar de ser presas del miedo. Tener que partir en muchos casos
de situaciones hipotéticas no quiere decir que tengamos que decantarmnos por las
opciones mas disparatadas o extravagantes, sino Por aquellas que ofrecen mas
posibilidades para ajustarse de forma gradual y fragmentaria a nuestra doble
condicion racional y moralo.

Dentro de la IG hay cuatro aplicaciones Ipotelnciales que se pueden
agrupar inicialmente en dos niveles. EI primer nivel o nivel terapéutico incluye

4 Aunque Rawls solo menciona de pasada este punto que considera «dificil ?/ especulativox
merece_ |a pena recoger su preocupacion por encontrarle un lugar en el marco de los
principios dg la gustma. Dice Rawls: «Enlaposicion original las partes querran asegurar para
sus descendientes la mejor dotacion genetica (suponiendo que las suyas son Tijas). La
gjecucion de politicas {eu enésicas] razonables esalgo que las generaciones anteriores deben
a las posteriores, se trata de una cuestion entre generaciones. Asi, con el tiempo, la sociedad
tiene que tomar medidas, al menos para conservar el nivel general de las capacidades
naturales y evitar la propagacion de defectos graves. Estas medidas tienen que estar
orientadas” por los principios que las partes esten dlsguestas a aceptar en aras de sus
sucesores.» J. Rawls, A Theory ofJustice, Mass., 1971: 108. L

5 J. Maddox va mas lejos al sostener que «la nueva genética cambiara en las proximas décadas
|as opiniones sobre Nuestra posicion en el mundo. Lo que quedapor descubrir, Ed. Debate,
Barcelona, 1999 227. _ o

6 Cfr.]. Glover, El hombre prefabricado, Edit. Ariel, Barcelona, 1986: 13
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la terapia génica sobre [a linea somatica (TGLS) y la terapia génica en la linea
germinal (TGLG). El segundo nivel o nivel eu_?enes_lpo incluye la modificacion
para el mejoramiento genético (MG) y la modificacion para el enriquecimiento
eugenesico (EE)7 . . ,

La terapia genica emplea acidos nucleicos (ADN yARN) como molécu-

las terapéuticamente Utiles. Dicho de otro modo, consiste en proporcionar a un
enfermo una copia correcta de un gen defectuoso para que pueda desempefar
la funcion que le corresponde. o _ ,
. Laprimera variante, la TGLS, se realiza introduciendo un gen terapeu-
tico en las células somaticas (no reproductivas) de un enfermo con el proposito
de curar o aliviar una enfermedad que tiene su origen en un defecto genético.
Se utilizd por primera vez en 1980 para curar a dos Ipalqlentes que sufrian
talasemia mediante la insercion de genes normales de globina. El intento, sin
embargo, resulto un fracaso total. Los dos pacientes murieron Y el director del
experimento M.Cline sufrio una fuerte sancion por incumplimiento de las
normas establecidas por los comités de ética. _

El primer ensayo relevante con TGLS fue realizado en 1990 por W.
French Anderson con el objeto de encontrar un tratamiento alternativo a la
inmunodeficiencia severa combinada d(SCID). Esta enfermedad recesiva es el
resultado de la herencia de dos copias del gen defectuoso adesonina deaminasa
(ADA), produce graves trastornos en el sistema inmunologico y los pacientes
solo pueden sobrevivir aislados en una burbuja Fara evitar cualquier infeccion.
Andersony su equipo extrajerony cultivaron en laboratorio células T, subgrupo
de globulos blancos de la sangre y pieza clave en el sistema inmunologico,
Proc_edentes de lamedula osea,de una nifia de cuatro afios. Estas celulas, que se
abrican continuamente por division celular en la médula osea, fueron modifi-
cadas mediante la introduccion del gen que produce el ADA e insertadas de
nuevo en la médula dsea de Ia nifia. Una vez que los nuevos genes empezaron
a fabricar ADA, la nifia fortalecio el sistema Inmunoldgico. Sin embargo, la
eficacia de este tratamiento es limitada y para que tenga éxito es preciso someter
al paciente a reiteradas inserciones de genes cada seis meses.

7 Hago mi propia traduccion delostérminos Enhancementgenetlceng|neerl_ng¥_E_ugenlcgen_etlc
engm_eermgacunados por W. F. Anderson en «Human Gene TherapY: Scientific and Ethical
Considerafions» enJournal Medicine and Philosophy, 10: 275-291, 1985. Puede consultarse
también en la direccion http://www.frenchanderson.org/docarticles/pdf/ingt_ethics.pdf
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_ Tres afios después se iniciaron los ensayos clinicos para combatir los
dafios producidos por la fibrosis quistica (FQ): una enfermedad con un alto
arraigo en la poblacion caucasica que reduce las expectativas de vidaauna media
de 25 afios. La causa de esta enfermedad radica en una alteracion en el
procesamiento de informacion genética que transforma el gien en un gen
mutante. Las consecuencias son la degeneracion de los gametos, la formacion de
quistes en el pancreas y la aParlmon de mucosidades espesas que obstruyen los
pulmones. La FQes una enfermedad recesivay para padecerla es necesario que
cadaprogiemtor aporte una copia del %gn mutante. En 1989 seidentificoy clono
elgendelaFQy un afo despues se hahia logrado curar células humanas con esos
sintomas en laboratorio mediante terapia genica. Con todo los resultados distan
todavia de ser concluyentes y los éxitos clinicos son limitados8 Las personas
portadoras del gen mutante pero deseosas de tener descendencia se enfrentan a
muchos problemas. Las opciones que tienen son: realizar un diagnostico
prenatal incluyendo la posibilidad de abortar, desistir de tener un nifio o correr
el riesgo de tener un hijo aquejado de esta enfermedad y confiar en los
tratamientos posteriores. o o

La TGLS no presenta, en principio, grandes diferencias con otros
tratamientos médicos y en es_E)ean con | trasplante de drganos. Su aplicacion
esta sujeta a los mismos criterios que la utilizacion de un nuevo farmaco,
tratamiento terapeutico u operacion quirdrgica: seleccion del objetivo, eficacia
ysegurldad. Desde el punto de vista moral, la TGLS esta justificada si se [leva
a cabo con el proposito de corregir un defecto genético grave, si los beneficios
probables son suFer!ores adafos previstos y si cuenta con el consentimiento del
paciente. En cualquier caso, y al margen de lavaloracion de los riesgos mediante
el oportuno asesoramiento o consejo genetico, no se deberia adoptar una
postura excesivamente rigida en la ponderacion de los indices actuales de
eficacia. La polémica que rodea hoy en dia a la TGLS esta basada en el
encubrimiento de una serie de fracasos. Sin embargo, el perfeccionamiento de
los sistemas para transgortar los genes sanos y los Gltimos ensayos con enfermos
de cancer permiten albergar esperanzas objetivas.

8 g lector puede encontrar un resumen de la situacion en que se encuentra la terapia génica
e15‘-f|4amw|0 de Alan E. Smith, «Gene therapy-where are wei», Lancet 1999; 354 ?suppl
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LaTGLG relne asiJectos técnicos e implicaciones morales diferentes a la
TGLS. El principal de ellos es que las células objeto de modificacion son las
células sexuales. Al ser las encargadas de la transmision hereditaria, cualquier
alteracion realizada sobre sus g_enes 0 los genes de las células precursoras de las
células germinales, los descendientes heredaran laalteracion de manera perma-
nente. Este tipo de técnica terapéutica resulta especialmente indicada para evitar
que el gen defectuoso de unaenfermedad hereditaria setransmitaalaprole. Algo
imposible de lograr mediante tratamiento somatico. Ademas de esta ventaja, la
TGLG posibilita: la estabilizacion del material genético de nifios cuyos padres
presentan riesgos de transmitir enfermedades hereditarias, la reduccion de los
diagnasticos Iprenatales y abortos selectivos, el incremento de a frecuencia de
genes deseables y la seleccion de un organismo con caracteristicas geneticas
mejoradas. Para introducir cambios en la linea germinal se puede emplear
alguna de las siguientes tecnicasd La primera, viene ensayandose con animales
desde hace mas de veinte afios ){ consiste en la microinyeccion de secuencias
especificas de ADN en el prondcleo de un ovulo fertilizado. Lasegunda técnica
utiliza células madre extraidas del embrion en fase de blastocito a las que se les
transfiere el material genético. Posteriormente, las células modificadas son
reintroducidas al embrion en desarrollo. Latercera, y que en principio parece ser
la més efectiva a la vista de los resultados obtenidos con animales, implica la
transferencia de secuencias de ADN mediante retrovirus en embriones en fase
de cuatro células (blastomeros). Los genes se integran en los cromosomas de las
células antes de iniciar la diferenciacion { en consecuencia, las copias de la
secuencia de ADN se distribuiran por todas las células del organismo en
desarrollo incluyendo las células reproductivas, Con todo, y a pesar de estas
posibles ventajas, Ia TGLG se enfrenta con obstaculos técnicos, barreras legales
y no pocas ob#.euones morales. .

Las dificultades tecnicas estan relacionadas_preferentemente con el
elevado indice de fallos que presenta la microinyeccion pues en muchos casos
dafia otras célulasy de momento no se puede determinar como se mte%raran las
células insertadas en el genoma. Desde el punto de vista legal, y aunque laTGLG

9 Cfr. M. Lappé, «Ethical Issues in Manipulating the Human germ Line» en H. Kushe y P.
Singer (eds.), Bioethics, Basil Blackwell, Londres 1999; 155-164. El articulo fue publicado
originalmente en Journal ofMedicine, voi. 16, 1991; 621-639.
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no se ha experimentado en seres humanos, ha sido prohibida por el Parlamento
EuropeoDy la mayoria de los gobiernos. Las principales razones morales que s
han aducido para establecer esta legislacion son: el escaso conocimiento actual
impide evaluar los HES?OS de las futurag generaciones, laexistencia de tratamien-
tos alternativos como la seleccion preimplantatoria que permite obtener resul-
tados similaresy, por ultimo, el débil consenso logrado sobre experimentacion
con embriones, _ _

Por todo ello W. F. AndersonlL sostiene gue en la actualidad no se
cumplen los requisitos necesarios para emplear la TGLG en seres humanos: no
sehan agotado aun las posibilidades delaTGLS, no sehan realizado exFerlmen-
tos suficientes en modelos animales a fin de obtener mejores resultados en
terminos de éxito reproductivo, viabilidad y seguridad y, finalmente, falta la
aprobacion publica del procedimiento. aﬁue se puede responder a estos
argumentos a favor de la prohibicion de la TGLG? L

La primera objecion apunta a la imprudencia que supone la utilizacion
de laTGLG en seres humanos a la vista de la desproporcion entre los rles%osy
los beneficios. Desde luego seriaa todas luces inapropiado y aventurado aplicar
este tratamiento sin realizar antes los ensayos necesarios con modelos animales
pero tampoco deberia dejar de aplicarse o excluirlo simplemente por que la ratio
y riesgos-beneficios fuera F.e. L Alfiny al cabo hemos aceptado «remedios» tan
duros como laradiaciony laquimioterapia contra el cancer que afectan alalinea
Perm inal de los pacientes masculinos y produce lesiones graves especialmente en
0s nifios. El perfeccionamiento y la eficacia solo se alcanzaran mediante la
mejora paulatin, la innovaciony laintroduccion de modificaciones. lgualmen-
tey como ha sefalado J. Harrlsﬁ habria (1ue preguntarse si, como hasta ahora,
es preferible que las generaciones futurasy lasociedad en general asuman lacarga

0 Elart, 13del convenio sobre DDHH ybiomedicina del Consejo de Europa (1997) dice: «No
podra realizarse intervencion algunasobre el genoma humano si no escon fines preventivos
diagndsticos o terapéuticos y a condicion de que no tenga como objetivo modificar el

enoma de la descendencia. _

1 Cir. W. F. Anderson (1985), 0. ¢. yJohn C. Fletcher-W. F. Anderson, «Germ-line Therapy.
A New Stage of Debate» en httP:_ Iwww.frenchanderson.org/docarticles/pdf/germline.pdf

2 Cfr.J. Flarfis «Biotechnology, friend or foe? Ethics and Coritrols» en A. Dyson gJ. Harris
gez%')’ Ethics and Biotechnology, Routledge, Londres-Nueva York, 1994: 216-229, pp.223-
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de atender las consecuencias derivadas de malformaciones hereditarias o si por
el contrario tiene una mejor iustlflca(:lon.asumlr_los riesgos que comporta el
desarrollo de laTGLG. Todo lo cual no quiere decir que el unico modo de guiar
la valoracion de la puesta en practica de la TGLG consista en un utilitarismo
romo que decide en funcion del fiel de la balanza de los beneficios y perjuicios
inmediatos, Mas_bien se trataria de tomar la decision hasandose en una
combinacion equilibrada de criterios que atendiera: a las previsiones y expecta-
tivas de éxito &/ fracaso, la libre decision de los padres, el consejo genético, la
disponibilidad de recursosy laactitud de las instituciones individuales y sociales.
En segundo Iu%ar, no hay que olvidar que puede haber parejas que siendo
ambos portadores del gen muiante que provoca la fibrosis quistica desearan
tener hijos sanos, Por termino medio, uno de cada cuatro hijos de estas parejas
Fadeceran fibrosis quistica. Por tanto, la unica solucion para garantizar comple-
amente en este caso una prole sana seria la TGLG. Como tampoco seria
descabellado pensar en parejas que prefieran la terapia génica germinal in Utero
antes que la seleccion preimplantatoria o someterse a fratamientos de FIV13
La tercera objecion esta relacionada con la investigacion en embriones
humanos y con la imposibilidad de obtener el consentimiento. El desarrollo de
la TGLG requiere ovulos fecundados o embriones en las primeras fases de su
desarrollo pues solo asi se puede obtener la informacion precisa sobre la
evolucion y expresion de los genes transferidos a los embriones humanos. Esto
presupone la utilizacion, modificacion, destruccion y, en su caso, la creacion
expresa de embriones para experimentacion. Alrededor de esta cuestion existe
una confusion considerable atravesada por una fuerte polémica sobre el estatus
moral del embrion. Sea como sea serfa oportuno introducir una minima
coherencia legal y moral ante una situacion que cuenta con algunos precedentes.
Sihay legislaciones gue admiten la destruccion de fetos no viables, el aborto
hastalasemana22 0 24 eigualmente nos sentimos moralmente comprometidos
con el hienestar de las generaciones venideras- no deja de resultar un tanto
chocante establecer rigidas restricciones que conceden una mayor consideracion
moral alembrion que al feto, Si aesto afiadimos los prometedores resultados que
sevienen obteniendo con células madre embrionarias, quizas habria que pensar

B Ibid
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en revisar tanto la legislacion actual como los puntos de vista morales sobre
embriones. Y de todas las situaciones actuales la que parece més necesitada de
una respuesta, siquiera provisional, es la del destino que hay que conferir a los
embriones viables excluidos de los procesos de reproduccion asistida una vez
logrado el desarrollo completo de los restantes embriones implantados. En |ugar
de destruir los embriones sobrantes una vez superado el periodo permitido de
crioconservacion como prescriben las leyes de algunos paises, s¢ les podria
considerar, bajo los controles y supervision_oportuna de comités U otros
organismos!4 candidatos idoneos para algun tipo de investigacion relacionada
con la TGLG,

~Antes he sefialado gue muchas personas s¢ oponen a la TGLG en
embriones porgue se trata de una intervencion que carece del consentimiento
libre e informado de los principales implicados. ;Qué se puede responder? Pues
que no tiene sentido, como ha sefialado P. KitcherZ exigir el cumplimiento de
un requisito imposible de satisfacer cuando se cuenta con recursos para curar
enfermedades con efectos devastadores en las primeras fases del desarrollo de un
ser humano. Tomar una decision por otra persona que esta en condiciones de
hacerlo supone violar su libre voluntad, pero tomar una decision por alguien que
estd incapacitado no es necesariamente una accion inmoral. Los criterios para
determinar lamoralidad de la TGLG en embriones tienen que establecerlos las
personas que pueden asumir la responsabilidad sobre el futuro bienestar del hijo.
Asi, del mismo modo que los padres toman decisiones sobre sus hijos en edad
temprana sin consultarles, esto mismo se puede aplicar con anterioridad al
nacimiento. o ,

Como sefiale al principio ademas de la TGLS y la TGLG, Anderson®
afiade otras dos aplicaciones: laingenieria para el mejoramiento genético (IMG)
ylaingenieria parael enriquecimiento genético (IE ).Lasmﬁularldad no radica
tanto en los procedimientos, que pueden ser cualquiera de los dos anteriores o
una combinacion de ambos, sino en la finalidad perseguida. Mientras que en la

14 Sobre este problema ¢l lector puede consultar J. L. Velazquez, «Relaciones entre Etica,
blolo?|a¥ medicina: el caso de las células pluripotenciales» en Encuentros multidisciplinares,
vol. IT, n® 1 enero-abril 2000: 2-16.

5 Cfr. P. Kltcher, The lives to come, Penguin, Londres, 1996 123,

B Cfr. nota .
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IMG la insercion, modificacion o cirugia del gen esta orientada a corregir un
defecto genético causante de alguna enfermedad, la IEG no consiste en sentido
estricto en una terapia para un desorden genético. EI objetivo es producir un
cambio 0 alguna modificacion con el proposito de mejorar 0 aumentar algun
4590 concreto escogido por una persona. ,

La (IMG) consiste en insertar un %en 0 Un pequefio nimero de genes
normales adicionales para producir el efecto deseado por el individuo. El
ejemplo mas celebrado es la insercion de un gen adicional de la hormona del
crecimiento Para paliar el enanismo_provocado por un fallo en la glandula
pituitaria. Esto no quiere decir que exista algo asicomo el gen de la estatura pues
ademas de los genes son muchos otros factores, como Ia alimentacion 'y Ia
asistencia sanitaria, los que intervieneny afectan a laestatura. A pesar de haberse
ensayado con animales y comprobarse que algunos americanos aconsejan a sus
hijos el consumo de esta hormona para alcanzar la altura de un pivot de
baloncesto, o cierto es que comporta no Popos riesgos y puede afectar negati-
vamente alos procesos bioguimicos, los reflejos, el equilibrio y la coordinacion.

~La cuarta y ultima cat,egaona, la mPenl,erla para el enriquecimiento
genetlco (IEG), tiene como objeto emplear fas técnicas de IG para potenciar la
ase ?enetlca de determinados y complejos rasgos como « la personalidad, el
caracter, la formacion de organos corporales, la fertilidad, la inteligencia y otras
caracteristicas emocionales». Las dificultades para modificar, renovar o recons-
truir ¢l soporte genético de esos rasgos de la identidad humana son muchos y
todavia hoy se desconoce la relacion exacta entre los genes |mpI|cados_%/ la
influencia de los factores externosIZ. Los peligros estan relacionados con posibles
consecuencias perjudiciales para el equilibrio metabolico, con laincertidumbre
que reina sobre esas areas de conocimiento y en %enerall con los interrogantes
alrededor de la identidad biologica. AndersonI considera que la_atencion
prestada por los medios de comunicacion a la posibilidad de potenciar el lote
geneético de los seres humanos es desproporcionada y carece en muchos casos de
rigor cientifico. Y afiade Anderson:

7 Seseostébnoaque el nimero de genes que intervienen en la inteligencia humana es entre 30.000
B ¥\I F. Anderson, «Human GeneTheragX: Scientific and Ethical Considerations» enJournal

ofMedicine andPhilosophy, 10: 275-291, 1985. Cit., por http://www.frenchanderson.org/
docarticles/pdf/hgt_ethics.pdf
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es probable que docenas, y hasta cientos de (]Jenes desconocidos que interactdan de forma
totalmente desconocida,” contribuyan a Ta realizacion de los rasgos mencionados.
Nuestros conocimientos sobre como interactdan los factores externos sobre. la base
genética son muY escasos. Con el tiempo y conforme se avance en el conocimiento de
€05 rasgos complejos, se descubrirdn cuales son los roles especificos que desempeian los
genes individuales. [..] Pero el concepto de reconstruir al ser humano (es decir, la
Ingenierfa para el enriquecimiento genético) no s realista en el momento actual.

Al 'margen de la incertidumbre y las sombras existentes sobre estas
posibles aplicaciones de Ia IG habria que reparar en si una vez alcanzados niveles
razonables de eficacia y sequridad, habria razones para rechazarlas o limitar la
utilizacion a fines estrictamente terapéuticos y no a fines eugenésicos. Y es que
F_ue_de surgir la duda de si este tipo de tratamientos «barrocos» tiene que estar
imitado para atender exclusivamente a personas enfermas o si seria aceptable
P.e. una administracion generalizada y voluntaria con el fin de prevenir dafios
uturos, Veamos esto con dos ejemplos. EI primero tiene que ver con la
aplicacion de la IG para potenciar la resistencia a las enfermedades infecciosas
y el otro, con laalteracion del reloj biologico para prolongar la vida.

El refuerzo del sistema inmunologico tiene sentido en la medida que
todos estamos mas 0 menos expuestos a contraer enfermedades contagiosas. Los
dafios que ocasionan son devastadores y la mortalidad por este tipo de enferme-
dades es muy elevado, Asi, el reforzamiento del sistema inmunologico se puede
enmarcar en una aplicacion de largo alcance tanto curativo como preventivo.
Piénsese en enfermedades que no tienen tratamiento eficaz demostrado (el virus
de la inmunodeficiencia humana que provoca el SIDA) y se concluira que el
reforzamiento del sistema inmunitario puede ser decisivo en la saludy en las
vidas de todos los seres humanos independientemente de si ya estan enfermos
0 no, i existen yao no1 Igualmente, podemos especular con la idea sobre si los
ensayos con terapia genica para prolonga,r la vioa de pacientes de Alzheimer
tienen éxito, entonces ¢por qué no se podria aplicar este tratamiento a personas
que decidieran libremente prolongar su existencia aunque no sufrieran como los
anteriores? Y atin sin ir mas a la vista de lo que se ha comprobado en terneras
clonadas. Trabajos realizados por cientificos del Terry Fox Laboratory de

19 Segin la ONU el Sida ha afectado hasta ahora a 34 millones de personas, 23 de las cuales
estan localizados en el Africa subsahariana. En 1999 murieron 2,6 millones de personas a
causa del Sida y cada minuto se contagian seis menores de 25 afios.
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Vancouver han demostrado que las células de los fetos de terneras clonadas se
dividieron 93 veces cuando las terneras nacidas ﬁor el procedimiento habitual
s0lo se dividen 612) Si esto se lograra con seres humanos, entonces los padres
Bo_dnan decidir si desean para sus hijos una vida de 80 afos o si prefieren

rindarles laoportunidad de vivir inicialmente el doble de afios. ¢Habria razones
para impedirlo una vez que se perfeccionara la tecnica de fa transferencia
nuclear? Trataré a continuacion de dar una respuesta siquiera provisional a

algunos de estos interrogantes.
1

Las objeciones contra el mejoramiento y el enri(iuec;imienyo genético s
pueden sintefizar en tres. Laprimera tiene que ver con [a distincion entre curar
y mejorar. La segunda con la necesidad de restringir determinadas aplicaciones
de Ia 1G en aras a evitar preferencias basadas en criterios supuestamente
arbitrarios. La tercera y Ultima tiene que ver con el rechazo a determinadas
aplicaciones para evitar mas o nuevas desigualdades entre las personas.
_Ladistincion entre curary mejorar pretende trazar los limites morales de
|a investigacion y lamodificacion (TJenetlca._AsL muchos consideran moralmente
bueno evitar un mal pero moralmente inadmisible mejorar la situacion de
alguien que no padece enfermedad o trastorno genetico causante de sufrimien-
to. W. F. Anderson2l cree que la razon Parq establecer esa frontera es que «una
Vez que se cruza la linea que separa el tratamiento terapeutico del mejoramiento
genetico, la caja de Pandora se abrirja. Por razones medicas y morales se deberia
trazar una linea que excluya cualquier forma de mejoramiento genético». Antes
de entrar a analizar esas razones médicas J morales, €S preciso subrag_ar la
debilidad del argumento de la caja de Pandora o argumento de la pendiente
reshaladiza [slippery slope argument]. EI argumento en cuestion pretende justi-
ficar la prohibicion de un nuevo tratamiento no tanto por lo que representa en
i, que puede ser moralmente aceptable, sino por las posibles consecuencias
indeseables que siguen de aplicaciones indebidas. La prohibicion del mejora-

2 Cfr. G. Vogel, «In contrast to DoIfI%, Cloning Resets Telomere Clock in Cattle», Science
(2000) 28 de abril, vol. 288:586-587. _ N

2 W. F. Anderson, «Human Gene Therapy: Wh?/ Draw a Line?», Journal ofMedicine and
Phl|080{)h(¥, 14; 681-693, 1989. Citado por http://www.frenchanderson.org/docarticles/
pdf/hgt_drawline.pdf
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miento puede presentarse bajo alguna de estas dos versiones. La primera serfa:
cuando tratamos de establecer limites en laaplicacion de un nuevo tratamiento
apo%andonqs en un concepto vago como el de «enfermedad», no es posible
establecer siempre una linea clara de demarcacion entre salud K enfermedad y
en consecuencia corremos el pell_%ro de permitir aplicaciones abusivas. La otra
version dice: incluso si fuera posible establecer diferencias facticas entre lo que
esy no es una enfermedad, las diferencias morales no serian lo suficientemente
claras como para influir en nuestras decisiones22 _

Hay algo de cierto en este planteamiento y es que cualc‘mer C0Sa que se
pueda hacer se terminara haciendo. Pero del mismo modo que la posibilidad de
ofender no Austlflca la prohibicion de la libertad de expresion, entre otras cosas
porque no hay una conexion necesaria entre las dos salvo en las mentes de los
dictadores; la modificacion genética no tiene que implicar necesariamente
politicas genocidas o racistas como las del periodo nazi. Todo dependera de la
manera en que Se quieran aprovechar esas ventajas técnicas, Si tienen como
objetivo el beneficio individual, responden a las preferencias de los individuos
ysi no forman parte de politicas autoritarias eugenésicas sobre la poblacion. Mas
problemas encierra el establecimiento de criterios distintivos para distinguir el
estado de saludy el estado de enfermedad. Mucho se ha debatido alrededor del
concepto y los factores que describen a la enfermedad. Mientras unos se
pronuncian a favor de una descripcion funcional de la enfermedad, otros
sostienen que la enfermedad es un estado determinado por el sistema de valores
sociales. A esto hay que aiadir los cambios que la TG ha introducido a la hora
de definir lo que es una enfermedad genética. Antes de descubrir I3 TG se
consideraba que las enfermedades genéticas eran las %ue estahan producidas por
un gen defectuoso y eran hereditarias. Posteriormente genetistas y clinicos han
acordado separar el caracter genético y el hereditario y considerar como
enfermedad genéticatodo rasgo 0 enfermedad que se puede modificar mediante
TG. En cualquier caso, lo cierto es que cuando empleamos el término «enfer-
medad» tenemos delante uno de esos conceptos con limites borrosos, Ahora
bien, del mismo modo que toda frontera o limite tiene siempre algo dearbitrario
no siempre da lugar a equivocos. En ocasiones podemos tener dudas sobre si nos

2 Cfr. W. Gardener, «Can Human Genetic Enhancement be Prohibited» en Journal of
Medicine and Philosophy 20: 65-84, 1995.
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encontramos en Francia o en Es,oaﬁa PEro eso no nos P_uede llevar a {Jensar que
no hay frontera entre un pais y el otro. Estasy otras dificultades son las que han
permitido que se abra paso otro concepto de enfermedad vinculado ala idea de
calidad de vidayalas trabas fisicasy mentales que se interponen en la realizacion
de planes considerados vitales para el individuoZ3 Sin resolverse definitivamente
|a Cuestion, este planteamiento se ajusta mejor tanto al valor que le concedemos
a la autonomia como a las demandas dirigidas a las instituciones sociales,
politicas y en especial, a las sanitarias. .
Dicha esto, veamos cuales pueden ser esas razones medicas y morales a
las que se refiere Anderson.. o
- Desde el punto de vista clinico y cientifico la practica deliberada del el
mejoramiento y el enriquecimiento genético es muy arriesgada. Una cosa es
corregir un defecto en el genoma de un serhumano y otra cosa afiadir algo nuevo
a un sistema técnicamente compIeJo y que funciona con relativa normalidad.
Debido a la falta de exactitud puede ocurrir que a la hora de mejorar o alterar
selectivamente un rasgo determinado se ponga en peligro el equilibrio global de
las células individuales y las del resto del cuerpo humano. Anderson concluye
que solo aquellos que padecen un gran sufrimiento o estan expuestos a una
muerte prematura pueden ser candidatos idéneos aser intervenidos con IG, En
suopinion4 «afirmar que la1G pudiera utilizarse de forma indebida no justifica
perpetuar innecesariamente el sufrimiento humano derivado de un retraso
Inexcusable en laaplicacion clinica de este procedimiento terapeutico potencial-
mente poderoso.» De ahi que al margen de la dificultad para describir con rigor
las caracteristicas que definen a una enfermedad o sufrimiento grave del que no
lo es, Anderson insiste en la importancia que tiene la generalizada disposicion
para conceder prioridad a las personas mas perjudicadas desde el punto de vista
de lasalud. Este criterio permite marginar lademanda de preferencias individua-
les ingpiradas en criterios arbitrarios de perfeccion y posibilitar la aplicacion de
criterios de distribucion como los que se siguen en la donacion de organos. La
otra razon parajustificar la frontera entre curary mejorar es que nuestra sociedad
no esta «todavia preparada» para tomar decisiones morales que pueden incre-

B Cfr. P. Kitcher, 0. ¢. cap. 9y L. Nordenfelt, «On medicine and health enhancement-
Towards aconceptual framework» en Medicing, Health Care and Philosophy L 5-12, 1998.
24 Cfr. W. F. Anderson, Human gene Therapy: Scientific and Ethical Considerations, o.C.
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mentar la desigualdad 5{ las practicas discriminatorias. En resumen, la Unica
aplicacion clinica de la 1G aceptable desde el punto de vista cientifico y moral
seria de momento el tratamiento selectivo de enfermedades gravesa

A pesar de laaparente plausibilidad del argumento de Anderson conviene
establecer algunas distinciones ya que nos enfrentamos a dos problemas distin-
tos. Por un lado, el problema de las restricciones aestablecer ala hora de Fermltlr
satisfacer determinadas preferencias individuales. Por otro, un problema de
jUS'[tICIa distributiva para la asignacion de bienes escasos y de momento muy

C0st0s0s.

. Como hemos sefialado al principio existe una fuerte tendencia a identi-
ficar cualquier variante o aplicaciones de la IG con politicas coercitivas impul-
sadas por los gobiernos y los estados. Ahora bien, es necesario subrayar las
distancias que median entre politicas eugenésicas sobre la poblacion que
emplean la coercion y la fuerza, y la situacion existente en las sociedades
democraticas garantes de la liberfad individual para escoger o seleccionar
aquellos bienes que forman parte de las muchas concepciones de la vida. Una
Fohtlca eugenésica coercitiva requiere, como ha sefialado P. Kitcher2; cuatro
ipos de acciones combinadas: la seleccion de grupos de poblacion que han de
Sequir unas pautas reproductivas previamente establecidas, la seleccion de una
serle de rasgos genéticos a cargo de ingenieros ?enetlpo-moleculares para, su
incremento o disminucion y, finalmente, la aP icacion de una informacion
cientifica para alcanzar los fines deseados. Pero frente a esta eugenesia dirigida
y controlada cabe admitir otras aplicaciones de la genética conciliable con los
valores g libertades democraticas que no solo subrayan los horrores e mdustlma_s
cometidas en el pasado sino que nos proponen nuevas elecciones para determi-
nar nuestra existencia. Esto no resuelve definitivamente el problema de como
hay que actuar pero algunas de las direcciones existentes y admitidas nos pueden
dar un indicio. Los ciudadanos de las sociedades democréticas cuentan con la

& En parecidos términos se ha pronunciado el organismo britanico Commitee on the Ethics
of Gene Therany en cuyo informe presentado en el parlamento en enero de 1992 selee: «En
¢l estado actual del conocimiento no seria aceptable tratar de modificar rasgos humanos que
no estén asociados con laenfermedad.» Unasevera critica de este informe € puede encontrar
%n eltart||culo mencionado méasarribadeJ. Harris, «Biotechnology, Friendor Foe? Ethics and

ontrols, 0. c. _

% Cfr. P. Kitcher, 0. c., capitulo 8: Inescapable Eugenics.
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libertad de escoger com‘oaﬁero 0 compafiera sexual y con métodos nuevos (la
seleccion de embriones, [areproduccion asistida, el consejo genético) para evitar
nacimientos de niflos con enfermedades y trastornos graves que acarrean
sufrimiento y dolor. Y seria absurdo pensar que disponiendo de Informacion
rigurosay objetiva para evitar esas desgracias sigamos suscribiendo la opinion de
que los nacimientos planeados son preferibles a los que estan en manos del azar.
La libertad de reproduccion en combinacion con las nuevas tecnoIoPias lo que
ha logrado ha sido, como ha escrito Lee Silver2, desplazar el control que en'su
dia tuvieron los gobiernos a las parejas y a los individuos. Vivimos en una era
proxima a una situacion de eugenesia libertaria y ello deberia hacernos reflexio-
nar sobre si tiene que respetarse el control sobre las condiciones previas al
nacimiento tal'y como se respetan las condiciones posteriores al nacimiento. Si
respetamos la eleccion de escuela, lugar de nacimiento, alimentacion y clima
social, g el derecho de los padres a inculcar valores morales y religiosos,
costumbres o hobbies —factores todos ellos que influyen decisivamente sobre la
vida futura de los hijos—resulta dificil interponerse en las decisiones sobre la
forma de mejorar determinados rasgos o aspectgs_argi)lemente porque tienen
una base subjetiva o atafien al componente genetico o
Finalmente, queda por abordar la objecion contra la utilizacion de |a |G
para medorar 0 enriquecer el patrimonio genético basada en que origina
desigualdades sociales y nuevas formas de injusticia. Es cierto que los elevados
costes que suponen estos nuevos tratamientos hacen pensar que solo estaran al
alcance de los mas ricos mientras las personas con menos recursos se veran
condenados a padecer enfermedades y sufrimientos a lo largo de é].en.erauones.
Esta situacion puede dar lugar a dos escenarios aparentemente distintos pero
similares en cuanto tienen su orlgen en la desigualdad para obtener bienes
eugenesicos o bienes terapéuticos. Por un lado, al estar los mas ricos en mejores
condiciones para combatir determinadas enfermedades geneticas, estas se
convertiran en enfermedades de «clase baja». Por otro lado, cabe la posibilidad

Z1 Cfr. L Silver, Vueltaal Edén, Edit. Taurus, Madrid, 1997: 23. El libro de Silver s hasta la
fecha,uno de los mejores libros sobre genéticay biologia y uno de los textos que més estan
contribuyendo a reriovar la bioética en sintonia con autores mencionados como J. Glover,
P. Kitcher, J. Harris, G. McGee y A. Caplan. _ _

B Arthur L Caplan, Glenn McGee, David Magnus, «The Human Genome Project. What is

immoral about eugenics? en British MedicineJournal, 1999; 319:1284, 13 November.
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de que el empleo generalizado de la IG en cualciuiera de sus variantes produzca
una escision dentro de la poblacion separando a los sereshumanos geneticamen-
te inalterados y una nueva casta o estirpe de seres humanos genéticamente
modificados y dotados de ventajas en términos de inmunidad y longevidad.
Quienes se o?on_en a cualquier Intervencion del estado en la distribucion de
bienes de cualquier tipo, como es el caso de R. Nozick, sostienen que el hecho
de que sean los mas favorecidos economicamente los que pueden acceder a
determinados bienes no es razon para impedirselo a todo el mundo. Los
libertarios americanos esgrimen que si bien no todos los padres tienen dinero
para enviar a sus hijos a Harvard esto no es razon para impedirselo a las familias
que disponen de dinero para ello. Y lo mismo se puede decir de los hienes
eugenésicos. Las técnicas y aplicaciones de la |G, aiiaden, deberian ofrecerse en
un-gran supermercado para que los adquieran todos aquellos que lo deseen.
Frente aesta forma de pensar que privilegia las normas del mercado, la libertad
individual Y el libre derecho a laautonomia reproductiva, existe otra perspectiva
que busca fa conciliacion entre la libertad individual y la justicia economica y
social. Esta perspectiva examina la forma de atender dos objetivos sociales
complementarios: garantizar las opottynldades de todos los ciudadanos para
acceder a bienes basicos (alimentacion, asistencia sanitaria y educacion) y
favorecer a aquellos que sufren algtn tipo de dafio ocasionado por una dotacion
%enetlca defectuosa mediante programas de atencion sanitaria. Si todavia no se
a encontrado un modelo ideal para la distribucion de bienes tradicionales,
dificilmente se puede atishar una solucion para atender este nuevo tipo de
demandas. Ahora bien, habria que preguntarse si la (nica forma de solventar el
conflicto entre el uso de las tecnicas de la 1G dy las posibles consecuencias
derivadas de un acceso desigual aellas solo se puede afrontar con la prohibicion
Y Ia_groscrlp_mo_n (eneralizada pagiando el precio de sacrificar formas de ejercer
a libertad individual. Siendo plenamente consciente del estado actual del
conocimiento cientifico, de las reservas con las que hay que recibir la abundante
cantidad de informacion generada dja a dia; entiendo que el desaffo planteado
requiere de nuevo una combinacion de medidas a favor de un programa
eugenésico democratico. Su realizacion tiene que aceptar desde el principio un
desfase de tempos como el que hay entre la velocidad de los avances cientificos
y lalentitud para renovar nuestros prmuf)lps valores morales. Una renovacion
Que deberia tener como principios guias fa informacion rigurosa, una educacion
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desprejuiciada, el respeto por las decisiones individuales en materia reproduc-
tivay la promocion de oportunidades para acceder a los hienes eugenésicos. Lo
que tenemos entre manos no es un duelo contra Dios. Lo que realmente nos
jugamos es decidir que tipo de existencia queremos y bajo qué condiciones
queremos vivir. Y es que y como dijo Nietzsche® «hay en general buenos
motivos para suponer que, en algunas cosas, los dioses en conjunto podrian venir
aaprender de nosotros los hombres. Nosotros los hombres somos mas huma-
nos.» Si de eso se trata, de ser mas humanos, entonces habra que empezar por
grab,%_r |aimagen que queremos de nosotros mismos en la piedra de la ingenieria
genética.

2 F. Nietzsche, Més alla del bieny del mal, Alianza Editorial, Madrid (1997): 254.
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