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RESUMEN

El progreso cientifico es un valor que necesita de una criteriologia ética que sea capaz de
poner todo este progreso al verdadero e integral servicio del hombre. Dado el
espectacular desarrollo cientifico y técnico conseguido por la humanidad, se hace
especialmente necesaria y urgente una mayor sensibilidad ética, una creciente conexion
entre la ciencia y la conciencia.

La dignidad humana constituye el criterio basico de referencia para evaluar las nuevas
tecnologias genéticas. El ser humano es una totalidad unificada, en la que la dimension
corporal es constitutiva del ser del hombre. Esto significa que lo que afecta a la biologia de
la persona no es algo marginal, sino que toca al mismo nucleo personal.

Hay que considerar el racismo como un peligro que podria introducirse en la aplicacion de
la manipulacion genética al ser humano con fines eugénicos, pudiendo crear un dia
diferentes clases de individuos humanos.

La aplicacion de la manipulacion genética al ser humano es licita si tiene un significado
terapéutico. No se presentan objeciones éticas especificas en contra de la terapia génica
aplicada incluso a las células germinales, si pudiesen tener un significado positivo
terapéutico para la nueva vida. Las células germinales no constituyen en si mismas una
especie de santuario inaccesible para la ciencia, sino que la actuacion sobre ellas depende
del significado terapéutico de las técnicas que se van a emplear.

PALABRAS CLAVE: Progreso cientifico, criterio ético, dignidad humana, tecnologia
genética, células germinales

ABSTRACT

Scientific progress is a value which needs ethical criteria capable of putting all this progress
at the real and integral service of mankind. Given the spectacular scientific and technical
development achieved by mankind, a greater ethical sensibility and a growing connection
between science and conscience are becoming especially necessary and urgent.

Human dignity constitutes the basic reference criteria for the evaluation of new genetic
technologies. The human being is a unified whole, in which the corporal dimension
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constitutes the being. This means that whatever affects the biology of the person is not
marginal, but touches on the very personal nucleus. One must consider racism as a danger
which could be introduced into the application of the genetic manipulation of the human
being with eugenics purposes, where someday different classes of individual human beings
could be created.

The application of genetic manipulation in human beings is justifiable if is has therapeutic
significance. No specific ethical objections are presented against genetic therapy even when
applied to germinal cells, if it has a positive therapeutic significance for new life. Germinal
cells do not constitute in themselves a type of sanctuary which is inaccessible to science,
but the action on them depends on the therapeutic significance of the techniques which are
going to be used.

KEY WORDS:.Scientific progress, ethical criteria, human dignity, genetic technologies,
germinal cells

Etica y genética

No cabe duda de que el desarrollo de la genética ha experimentado en las ultimas décadas
un auge insospechado e imprevisible. Ademas, las posibilidades de cambio y de
transformacion que pudiera generar en los mas diversos &mbitos parecen equivalentes al
cumulo de expectativas que produce. Conviene advertir que ni la investigacion genética, ni
la actividad biotecnoldgica pueden considerarse axioldgicamente neutrales. Pues ni la
ciencia, ni la técnica estan ni pueden situarse mas alla del bien y del mal. De hecho,
concurren muy diversos factores tanto en lo concerniente a su génesis, como a su
motivacidn o proceso. Todo lo cual requiere, por consiguiente, un examen riguroso del uso
que se haga, posteriormente, en cuanto a sus respectivas aplicaciones.
Cabe recordar a este respecto que el conocimiento aportado por la genética ha generado
histéricamente, por diversas razones, tanto quimeras y suefios, como lamentables
pesadillas. De ahi que, a partir de ahora, el conocimiento genético, tanto en la vertiente de
acceso como en la de uso y control, tienda a alcanzar un valor-riesgo inusitado.
Corremos, ademas, el peligro de incurrir en una especie de mitologizacion de la genética.
Es decir, podemos llegar a sobreponderar o extralimitar el peso y la incidencia de los genes
en nuestras vidas, incurriendo en cierta fascinacion social por los descubrimientos
relacionados con la genética.
Por consiguiente no sélo deviene importante el caudal de conocimiento genético adquirido
que se va acumulando y sedimentando. También es decisiva la orientacion que se aplique
después al curso de este conocimiento.
Se trata, en definitiva, de que seamos conscientes de las posibilidades que nos ofrecen los
logros conseguidos por la genética en los &mbitos que afectan al medio ambiente y a la
existencia humana. Pero advirtiendo, también, del margen de ambivalencia, para prevenir y
evitar con antelacion los efectos nocivos que se pudieran derivar.
Por ello nos disponemos a abordar los problemas éticos relacionados con los avances de la
genética que nos parecen mas interesantes y que son:

e La biotecnologia basada en el ADN-recombinante.



e Diseminacion de microorganismos genéticamente modificados en el medio
ambiente.

e Laaplicacion a organismos superiores.
e Lautilizacion en la especie humana.
e El conocimiento del genoma humano.

1. Evaluacion ética de la biotecnologia basada en el ADN-
recombinante

Esta nueva forma de biotecnologia, que actia manipulando la base genética de los seres
vivos, es ya una realidad muy ineresantee, en la que, estan implicadas importantes
investigaciones e inversiones de la industria farmacologica. En principio esta nueva
tecnologia genética no suscita objeciones éticas, sino que, al contrario, su desarrollo abre
nuevas vias de aproximacion al tratamiento médico de muchas enfermedades. Es oportuno,
por ejemplo, subrayar que la vacuna contra la hepatitis B ha abierto un nuevo cauce en la
préctica de la vacunacion: ya no es necesario introducir virus debilitados para que el
organismo humano desarrolle los anticuerpos que le protejan ante ulteriores ataques del
mismo virus, sino que basta con inyectar los antigenos -una pequefia parte de la cubierta
proteica de aquél- para que nuestro organismo reaccione produciendo los necesarios
anticuerpos, con lo que se evitan todos los riesgos inherentes a la utilizacion de virus
debilitados, que pueden ocasionar una infeccion en el que recibe la vacunacion.

Una dificultad que se ha citado sobre la problematica ética de la manipulacion genética es
la de los intereses que van a prevalecer en el desarrollo de la nueva biotecnologia y la
preocupacion de que se convierta en un nuevo cauce de neocolonialismo del mundo
técnicamente desarrollado sobre los paises pobres. Se trata de una dificultad que no es
especifica de este campo y que se da igualmente en otros sectores del desarrollo
tecnologico humano, pero que aqui puede ser especialmente sensible ya que estd implicada
la salud y la vida del ser humano. El avance farmacolédgico, basado en el ADN-
recombinante, ;/se va a centrar en los mas graves problemas sanitarios del mundo o van a
primar los intereses especificos del mundo desarrollado?

Es evidente que los grandes avances en la investigacion y la lucha en torno al SIDA no se
hubieran realizado si esa enfermedad no hubiese afectado a los habitantes de los paises
ricos. Los nuevos avances farmacologicos, basados en la tecnologia genética y que seran
muy importantes para erradicar enfermedades que causan gran morbilidad y mortalidad en
los paises pobres, pueden ser demasiado costosos para las personas y sociedades carentes
de recursos econémicos.

2. La difusion en el medio ambiente de microorganismos
modificados genéticamente

Bacterias genéticamente modificadas podrian lograr efectos muy positivos para el futuro de
la humanidad. Puede pensarse en bacterias responsables de rebajar la temperatura de
congelacion del agua y que, viviendo en simbiosis con ciertas plantas, evitasen las grandes
pérdidas en las heladas. En efecto, este tipo de bacterias fueron las primeras en ser



utilizadas con el fin especificado, tras una intensa polémica en Estados Unidos. Pero el
campo de aplicaciones puede ampliarse mucho mas: mejora en la produccion de hidrogeno,
hidrocarburos, alcoholes, en la asuncion de nitrogeno atmosférico, en la extraccion de
petréleo o en su degradacion con ocasion de los graves problemas ocasionados por los
accidentes de petroleros y las consecuentes «mareas negras». Sin embargo, el problema que
se plantea es que: puede conseguirse detener la fision atdmica o una nave espacial, pero si
se lanza al medio ambiente una bacteria genéticamente modificada y «tiene éxito», ya no es
posible impedir su diseminacion.

Un criterio ético indiscutible para la realizacion de estos procesos experimentales es el de la
evaluacion de sus beneficios y riesgos previsibles. Pero esta valoracion es sumamente
dificil en la practica: los beneficios pueden ser muy claros y positivos, pero la evaluacion
de los riesgos es extraordinariamente dificil, si no imposible. ;Cual es el desequilibrio
ecoldgico que puede originarse de la diseminacion de esas bacterias genéticamente
modificadas? Hay, sin embargo, que reconocer que no se ha dado ningtn accidente
bioldgico, ninguna alarma real sobre esta posibilidad, a diferencia de lo acontecido en el
campo nuclear. Entre los cientificos predomina hoy una fuerte sensacion de seguridad y
quiza no se estan observando algunas precauciones que serian en todo caso necesarias.
También arguyen que en una situacion en la que existen otros muchos factores
desencadenantes de graves problemas ecoldgicos, no es justo que se extremen las medidas
de limitacién en un ambito cargado de grandes expectativas para el futuro de la humanidad.
Todo esta indicando que se va a continuar esta linea de investigacion, pero, al mismo
tiempo, no se puede negar la existencia de motivos de preocupacion.

3. Aplicacién de la manipulaciéon genética a organismos
superiores

La aplicacion de la técnica de ADN-recombinante a las plantas es ya una realidad: asi, la
Unidén Europea ha aprobado la venta de frutos manipulados genéticamente, con el fin de
eliminar una proteina y conseguir su mejor y mas duradera conservacion. Con frecuencia se
afirma que puede desarrollarse, en un futuro mas o menos proximo, una nueva «revolucion
verde» basada en la tecnologia genética: variedades de mayor productividad o mayor
resistencia a agentes externos y, especialmente, que hagan menos necesario el recurso a los
abonos quimicos, insecticidas, pesticidas... con sus presuntas ventajas econdmicas y
ecologicas. Una vez mas surge el interrogante sobre su posible incidencia medioambiental
y los desequilibrios que podrian crearse. Se trata de la misma dificultad que subrayamos en
el apartado anterior, aunque en este caso podrian existir mayores posibilidades de control.
En el caso de los animales superiores la aplicacién de la manipulacion genética tropieza con
dificultades éticas procedentes del fuerte y creciente movimiento en favor de los derechos
de los animales. Consideramos que es compatible una actitud que evite abusivas
manipulaciones de los animales, pero que reconozca, al mismo tiempo, la subordinacion de
los restantes seres vivientes al hombre. También deberan ponderarse los desequilibrios
ecologicos que podrian seguirse de la aplicacion de la manipulacion genética, sobre todo,
en ciertos habitats restringidos, como pueden ser ciertos lagos o lagunas.



4. Aplicaciéon de la manipulacién genética al ser humano

Hay cuatro posibles niveles de aplicacion: terapia génica somdtica y germinal, manipula-
cion genética perfectiva o de mejora y eugénica, que pasamos a estudiar por separado.

a) Terapia génica somatica. En el debate ético sobre este tipo de terapia hay unanimidad
en considerarla legitima. Por el momento, esta terapia génica somatica sigue siendo una
técnica altamente experimental y deberd estar regulada por los criterios éticos presentes en
otras terapias médicas que se encuentran en la misma situacion. Habria que subrayar
especialmente tres exigencias: que haya precedido una amplia experimentacion en el
laboratorio y en animales; que exista un consentimiento informado del sujeto sobre el que
se va a realizar la experimentacion -o un consentimiento vicario o sustitutivo de sus padres
o tutores legales- y que los previsibles beneficios superen a los riesgos también esperables.
El punto mas dificil es el ultimo, ya que no es facil evaluar a priori los hipotéticos
beneficios y riesgos. La situacion médicamente desesperada del paciente no justifica que se
le puede aplicar cualquier terapia experimental, pero también es verdad que en tales
situaciones es éticamente aceptable asumir mayores riesgos para la posible curacion o
alivio de su enfermedad y, también, en beneficio del mismo desarrollo de la medicina.

b) Terapia génica germinal. Hoy en dia es absolutamente evidente que no es ético
comenzar a aplicarla. Los avances de la genética han sido espectaculares, pero siguen
siendo muy grandes aun sus desconocimientos. Mientras no se conozcan los /oci -0
situacion en los cromosomas- de los distintos genes y sus mecanismos de expresion, es
indiscutible que no se pueden asumir los riesgos que esta técnica conllevaria. Para que un
gen se manifieste adecuadamente es fundamental que se encuentre en su propio lugar. Por
todo ello, realizar hoy una terapia génica en las células germinales, con la finalidad de que
los embriones no estén afectados por anomalias genéticas, equivale a una «ruleta rusa» de
consecuencias imprevisibles para el nuevo ser. En la circunstancia actual y privando a la
expresion de su contenido quiza grandilocuente, se puede seguir hablando de «la inviolabi-
lidad del genoma humano» o de la exigencia de que cada nuevo ser humano reciba una
dotacion genética que no haya sido modificada.

La situacion pudiera cambiar cuando se avance mucho mas en la terapia somatica y
aumente el conocimiento de la genética humana. En tal situacion podria intentarse curar las
células germinales portadoras de anomalias genéticas, o los zigotos o los embriones de
pocas células. Argumentaria en favor de esta terapia génica el hecho de que posibilitaria la
curacion de una anomalia que iba a afectar gravemente al futuro ser humano.

Sin embargo, surge también el interrogante de si, de acuerdo con el principio de justicia y la
necesidad de optimizar la distribucion de los siempre limitados recursos sanitarios, es
¢ticamente aceptable el recurso a una terapia siempre costosa y sofisticada, que
necesariamente sera aplicada en muy pocos casos y cuyas consecuencias, especialmente al
principio, serdn altamente problematicas. En esos inicios la ciencia estard siempre abierta a
la tentacion de recurrir al aborto, si el experimente no funciona adecuadamente. Habria,
ademas, que tener en cuenta que las consecuencias podrian manifestarse después del
nacimiento. El deseo de la comunidad cientifica en entrar en este terreno ;se debe a un
verdadero interés terapéutico hacia los embriones humanos o, mas bien, al interés cientifico
de esta nueve via de investigacion? Ademas, dada la urgente necesidad de «racionamiento»
de los recursos sanitarios, nos parece que no esta éticamente justificado, en la practica, el
recurso a la terapia génica germinal.



¢) Manipulacion genética perfectiva y eugénica. Tratamos conjuntamente estas dos
posibilidades futuras de aplicacion de la nueva tecnologia genética al ser humano. En los
dos casos, se ha traspasado ya la frontera de lo meramente terapéutico, aunque no es facil
esa delimitacion, dadas las imprecisiones que rodean a los conceptos de salud y de
enfermedad. Precisamente el ejemplo clasico de una manipulacion genética perfectiva es el
aumento de talla, y tener una estatura baja no es en principio una enfermedad, pero puede
originar fuerte sufrimiento en la persona que lo padece. Generalmente se situa la frontera de
lo éticamente permitido en el nivel terapéutico y considera inaceptable saltar a los dos
niveles: perfectivo o eugénico.

Tampoco es claro qué es lo que diferencia lo perfectivo de lo eugénico. Se acepta que la
manipulacion perfectiva se situaria en la mejora de ciertos caracteres considerados
deseables, mientras que la eugénica afectaria a su aplicacion masiva a determinados
sectores sociales, tal como se intentd hacer en la historia de la eugenesia, y a la
modificacion de factores genéticos relacionados con el psiquismo humano, algo que quiza
nunca sera posible. Hay quien reproduce aqui la misma distincion entre lo somatico y lo
germinal: la manipulacion genética perfectiva mejoraria rasgos deseables de un individuo
ya existente, mientras que la eugénica modificaria, con ese mismo fin, a las futuras
generaciones, tratando a las células germinales.

La misma dificultad, que brota del principio de justicia y de la necesidad de una justa
distribucion de los recursos sanitarios y que expusimos en el apartado anterior, seria
también aplicable en estas situaciones. Ademads, no deberian olvidarse las ensefanzas
provenientes de la historia: cuando se han promovido politicas eugénicas, se han consi-
derado favorables los caracteres asociados a los grupos sociales dominantes y se ha tendido
a devaluar a los de los grupos considerados marginales. Si alguna vez estas manipulaciones
genéticas fuesen posibles, habria que preguntar quién selecciona los caracteres genéticos
deseables, cuales serian esos valores y a qué sectores sociales 0 a qué personas se aplicarian
las citadas manipulaciones perfectivas o eugénicas.

También debe subrayarse, el «derecho» de cada hombre a ser ¢l mismo y a no venir al
mundo programado por los deseos o expectativas de los padres o de la sociedad. Quiza
nunca serd posible «el nifio a la carta» -seleccionado en relacion a ciertos caracteres
genéticos deseables- pero, en todo caso, seria contrario a la exigencia €tica de
irrepetibilidad y unicidad de cada ser humano.

5. Problemas éticos relacionados con el conocimiento del
genoma humano

Una consecuencia del conocimiento del genoma humano es lo que se ha venido en
denominar como «medicina gendémicay, una praxis sanitaria que avanzara de forma muy
significativa en el pronostico de enfermedades que el individuo puede padecer en un futuro,
incluso no proximo. Ademas, otra consecuencia es que la intimidad bioldgica del individuo
puede ser conocida tras la extraccion de unas gotas de sangre y la utilizacion de los
llamados marcadores genéticos: puede saberse, por ejemplo, si un individuo esta
determinado para padecer una enfermedad tan grave como el Corea de Huntington o si
tiene una especial predisposicion para sufrir cancer de colon o de mama. Sin embargo, en
este punto se debe actuar con gran rigor: en la inmensa mayoria de las enfermedades
hereditarias no se trata de una causalidad genética precisa, sino que depende de factores
ambientales o del régimen de vida de la persona. Si una determinada variante del gen



responsable del sindrome de Alzheimer hace que una persona tenga un riesgo cuatro veces
superior de padecer esa gravisima enfermedad, ello no significa que tal individuo la vaya en
efecto a padecer.

La posibilidad de poder determinar ciertas anomalias genéticas, aun en el supuesto de que
no se pueda asegurar su expresion posterior, puede originar que la persona portadora de un
gen deletéreo se autoexperimente como si llevase sobre si un estigma genético; mas grave
aun, otras personas pueden considerar que el portador esta estigmatizado. Por otra parte, el
conocimiento gendmico incide sobre el diagndstico y pronostico de las personas, pero tiene,
actualmente, muy pocas posibilidades terapéuticas sobre las anomalias genéticas
reconocidas. El necesario recordar el «nihilismo terapéutico» de la medicina del siglo XIX
y que se actualizaria respecto de las anomalias genéticas al conocer el genoma humano.
Muy probablemente no serd breve el espacio de tiempo necesario para poder actuar
terapéuticamente sobre las anomalias genéticas diagnosticadas. En alguna forma se
repetira en este campo lo que esta aconteciendo actualmente en relacion con el SIDA: una
enfermedad a la que acompana un grave estigma moral y ante la que tampoco existen
terapias curativas.

Por todo ello es cierto que esta penetracion en el conocimiento de la base genética de las
personas puede tener graves consecuencias para el propio interesado, especialmente en los
ambitos laborales y de los seguros. Un estudio previo de los aspirantes a un determinado
trabajo puede excluir a esas personas de ciertos puestos de empleo o hacer que las primas
de los seguros se eleven de forma muy sustantiva, incluso que no tengan la posibilidad de
suscribir una poliza de seguro de vida o de enfermedad. Por ello, y dado que los anélisis del
genoma del individuo penetran en la intimidad bioldgica mas profunda de la persona,
deberan hacerse siempre en beneficio del interesado, con el mas estricto consentimiento
informado del mismo y evitando las discriminaciones antes citadas. En las reflexiones
éticas sobre las consecuencias del conocimiento del genoma humano existe plena
unanimidad en afirmar estas exigencias, que constituyen la aplicacion de los principios de
beneficencia, no-maleficencia, autonomia y justicia, a esta situacion. Ademas debera
urgirse la mas estricta confidencialidad de los resultados conseguidos mediante el analisis
del genoma. La puesta en practica de esas exigencias éticas dependera de las regulaciones
juridicas que eviten rigurosamente que se puedan realizar analisis del genoma del individuo
sin su mas estricto consentimiento, y que se articulen mecanismos para que no creen graves
discriminaciones entre las personas afectadas.

Otro problema que puede plantearse en relacion con el conocimiento del genoma humano
es el del diagnostico prenatal preimplantatorio: seria posible en un embridn de pocas célu-
las tomar una de ellas -un blastomero-. El estudio de esa tinica célula, tras la finalizacion
del proyecto genoma y el desarrollo de los marcadores genéticos, permitird determinar la
presencia de genes andmalos y el desarrollo de una eugenesia negativa, es decir, la
eliminacion de los embriones con dotacidon genética andémala, aunque su curso de aparicion
pueda ser tardio y contingente, dependiente de la forma de vida de la persona y de factores
ambientales. Incluso podria abrirse la posibilidad de una eugenesia positiva, la de poder
buscar en esos embriones caracteres genéticos considerados favorables. De esta forma,
podria caminarse hacia «el nifio a la carta» y podrian también plantearse todos los
interrogantes mencionados en relacion con la manipulacion genética eugénica. Las razones
alli apuntadas y el respeto debido a la incipiente realidad humana embrionaria nos llevan a
dar un juicio ético negativo sobre esta forma de diagnostico.



Consideramos que el conocimiento del genoma humano constituye un avance positivo de la
genética con importantes repercusiones en la praxis médica. Conocer la base genética de la
que proceden las enfermedades hereditarias es un cauce necesario para proceder a su
terapia posterior. Volvemos a insistir en la necesidad de rigor en este tema: la mayoria de
las veces, poseer un factor genético negativo significa que existe una mayor probabilidad
para desarrollar una enfermedad, pero no conlleva que necesariamente se vaya a padecer.
No se va a tratar de una «predicciony, sino de constatar la existencia de una
«predisposiciony. Por ello, ese conocimiento genético puede ser muy importante para su
ulterior prevencion y para el desarrollo de los controles adecuados. Pero estamos también,
porque todo desarrollo tecnoldgico es necesariamente ambiguo, ante un progreso que puede
ser utilizado de forma deshumanizada. De ahi la urgencia en el respeto a los valores éticos
y el desarrollo de los cauces juridicos pertinentes para evitar, incluso con importantes
sanciones penales, su mal uso y los inevitables riesgos de abuso.

La busqueda del «khombre 6ptimo» se puede abrir a injustas discriminaciones, a formas
nuevas de racismo, de dominio del hombre sobre el hombre. Y también a creer, unilateral y
sesgadamente, que son los genes los que definen y determinan la calidad del ser humano.
No se puede predecir si algin dia sera realidad la existencia de los cauces de reproduccion
presentados por Huxley en su «mundo feliz». Seria un mundo quizd muy perfecto en la
programacion de los factores genéticos de los nuevos seres humanos, pero también grave-
mente impersonal y hasta inhumano. Y nunca puede olvidarse que el «producto humanoy
es, sin duda, consecuencia de sus genes, pero mucho mas de las relaciones interhumanas
que se gestan a su alrededor y que podrian quedar muy amenazadas en un «mundo muy
poco felizy.

Pensamos que del lado de aca de la manipulacion genética del futuro individuo humano
quedan todavia muchas tareas fundamentales por realizar: todo lo que signifique una
mayor humanizacion de las relaciones personales, de intensificacion de los valores
éticos, de creacion de cauces verdaderamente educativos... Este es el verdadero camino
para que el hombre del futuro sea mejor, aunque no sea el «hombre 6ptimo» sofiado por
una eugenesia en el fondo profundamente ingenua.



