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Todo conocimiento cientifico es positivo en cuanto que su contenido in-
crementa el control de la realidad. El desciframiento del genoma humano,
con la consiguiente identificacién y localizacion de los 50.000 a 100.000 ge-
nes que configuran su patrimonio genético, permitird el progresivo esclare-
cimiento de los mecanismos reguladores de la expresion génica y pondrd al
alcance del hombre posibilidades espléndidas, que requerird arios desen-
traniar. El acelerado ritmo en la caracterizacion de nuevos genes estd de-
sencadenando la posibilidad de pronosticar un niimero cada vez mayor de
enfermedades genéticas y, por tanto, puede propiciar la prdctica de una
Medicina preventiva cada vez mds rigurosa.

Sin embargo, las posibles aplicaciones del conocimiento cientifico que
aporta este proyecto suscitan también importantes inquietudes, desde el
momento en que cada ser humano puede convertirse en un ser sin intimi-
dad bioldgica. Por otra parte, la Tecnologia del ADN recombinante, al
tiempo que aporta la enorme posibilidad de una futura terapia génica,
suscita también legitimas preocupaciones sobre el correcto uso de estos co-
nocimientos.

En este articulo se abordan algunas de las cuestiones de cardcter ético
que ya plantea actualmente el Proyecto del Genoma Humano. Se adopta la
perspectiva segiin la cual el respeto al patrimonio genético deberia estar
siempre presidido por un principio bdsico: no perder nunca de vista al
hombre, esto es, al ser humano y su derecho a la identidad personal pro-

pia.
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1. Introduccion

Todos seres vivos estamos formados por células, que son a la vez
unidades estructurales y funcionales. Entre esos seres, hay algunos
que estdn formados por una sola célula (las bacterias, por ejemplo);
mientras que otros, como el ser humano, comienzan siendo una sola
célula —el zigoto, o célula resultante de la unién de un espermatozoide
y de un é6vulo—, que rapidamente se divide en dos, y cada una de
éstas, a su vez, en otras dos hasta llegar en la persona adulta a
unas 10" células. Juntas trabajan coordinadamente en lo que, con
toda propiedad, llamamos «organismo».

Las células de nuestro organismo —como es el caso de todos los
llamados eucariotas—, en el compartimento del nicleo, contienen un
manual de instrucciones donde se especifican sus distintas funciones.
Aunque ese manual es el mismo para todas las células de un mismo
organismo, cada estirpe celular —neuronas, epidérmicas, musculares,
etc.— usa capitulos diferentes del mismo para cumplir su propia funcién.
El manual contiene, asimismo, la informacién en cuya virtud el zigoto
emprende, sin solucién de continuidad, su desarrollo hasta llegar a
ser adulto y, ademds, sigue suministrando informacién mientras el
individuo madura fisica e intelectualmente.

El manual difiere de un sujeto a otro, de suerte que en él estdn
especificadas casi todas las caracteristicas fisicas y muchas de las claves
del comportamiento que nos individualizan. El manual consta de unas
100.000 instrucciones (en dos versiones: una heredada de la madre y
otra, del padre) cada una de las cuales es responsable de una carac-
teristica o funcién diferente en nuestro organismo. Manual tan ex-
traordinario se llama «genoma» y cada una de esas instrucciones es
un gen.

Los genes son como segmentos de una macromolécula, el dcido
desoxirribonucleico (ADN), que, como es bien sabido, es un polimero
formado por cuatro estructuras quimicas bastante semejantes, los nu-
cledtidos, que difieren entre si por las «bases» que entran a formar
parte de los mismos. Las bases son adenina (A), citosina (C), guanina
(G) y ttmina (T). Los nucleétidos se encuentran unidos linealmente
formando una secuencia, aparentemente al azar.

Hay que decir que esta molécula lineal va acompanada por otra
de la misma naturaleza, que le es complementaria, formando con la
primera un diplex (una doble cadena de estructura helicoidal) donde
la A de una de las moléculas se empareja siempre con la T de la
molécula complementaria y viceversa. Esto mismo ocurre entre la G
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y la C. Esta estructura en doble hélice con pares de bases comple-
mentarias, resulta tremendamente util para que puedan producirse
copias fidedignas de la molécula original (replicacion) al tener que
dividirse las células. En cada divisién celular se replica el manual
entero: una copia para cada célula resultante.

El genoma humano consta de unos tres mil millones de pares de
nucleétidos. La cantidad de este ADN que codifica los 100.000 genes
representa sélo un 5-10% del total del genoma; el resto corresponde
a secuencias tales como intrones, secuencias intergénicas, pseudogenes,
y elementos repetitivos cuya importancia y funciones estdn siendo es-
tudiadas.

Cuando la célula se divide, el ADN se pliega formando unos ovillos
muy caracteristicos —los cromosomas— que pueden verse bien con la
ayuda de un microscopio ordinario. Cada célula humana tiene 46 cro-
mosomas distribuidos en 23 pares. Un cromosoma de cada par se hereda
del padre y el otro, de la madre.

2. Algunos descubrimientos relevantes

Si tuviéramos que enumerar los descubrimientos clave, en las ul-
timas décadas, que han permitido el desarrollo de la Ingenieria Genética
y el planteamiento del Proyecto del Genoma Humano, no deberiamos
omitir los siguientes:

— En 1953, Watson y Crick desvelan al mundo, en un articulo
de una sola pédgina en la revista Nature, la estructura en doble hélice
del ADN (1).

— En 1961, Schildkraut, Marmur y Doty (2) descubren el fenémeno
de la renaturalizacién del ADN, confirmando el modelo propuesto por
Watson y Crick, que pone de relieve la posibilidad de hibridacién entre
cadenas simples de ADN que sean complementarias. El proceso de
renaturalizacion del ADN consiste en que, si separamos las dos cadenas
de una doble hélice —fenémeno denominado desnaturalizacion, que
se produce elevando la temperatura o el ph— y después restauramos
las condiciones iniciales, ambas cadenas vuelven a reconstruir la doble
hélice.

— En 1962, Dussoix y Arber (3) ponen en evidencia, por primera
vez, la existencia en bacterias de endonucleasas de restriccion, enzimas
que reconocen secuencias especificas de nucledtidos en la doble hélice
de ADN y la cortan a ese nivel. Se conocen varias decenas de estos
enzimas, cada uno reconociendo secuencias diferentes de nucleétidos.
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El uso de estos enzimas hace posible en la actualidad determinar
inequivocamente la identidad de una persona a partir de una muestra
reducida de sus células, puesto que los fragmentos de ADN que se
obtienen tras su tratamiento con un conjunto de este tipo de endo-
nucleasas presentan unos tamanos caracteristicos de cada individuo,
en funcién de la propia secuencia de nucleétidos, su ADN; y la ordenacién
de dichos fragmentos, de acuerdo con su longitud, mediante electroforesis
(«mapa de restriccién») viene a ser como un cédigo de barras especifico
de dicho individuo. El interés que esta técnica ha despertado en medios
judiciales es enorme, maxime si se considera que actualmente se puede
multiplicar la cantidad de ADN presente en unas pocas células (la
técnica PCR, iniciales de polymerase chain reaction).

— En 1966, gracias a los estudios de los grupos de Nirenberg
(4), Ochoa (5) y Khorana (6), se completa el desciframiento del cédigo
genético, en una carrera apasionante de investigaciones que fueron
posibles gracias al descubrimiento por el grupo de Ochoa, en 1955
(7), de la polinucleétido fosforilasa. Este enzima, que cataliza la sintesis
de ARN a partir de nucleétidos simples, fue precisamente la «piedra
Rosetta» —en palabras de Severo Ochoa (8)— que permitié el deci-
framiento del codigo genético.

La informacién genética contenida en el ADN se transmite al sistema
celular de sintesis de proteinas de modo que una cierta secuencia de
nucleétidos del ADN dirige la formacién de una proteina con una se-
cuencia Unica de aminoacidos. El mecanismo por el cual se transmite
esa informacién es el siguiente: cada secuencia de 3 nucleétidos contiguos
en el ADN especifica un aminodcido concreto. De este modo, la infor-
macién contenida en el ADN es mds que suficiente para especificar
20 aminodcidos, ya que el nimero de permutaciones de cuatro nu-
cleétidos distintos, tomados de 3 en 3, asciende a 64, mientras que
el nimero de aminodcidos es sélo de 20.

— En 1967, el grupo de Gellert (9) descubre el enzima ADN-ligasa
que permite soldar fragmentos de ADN, dando paso a la posibilidad
de construir ADN recombinante.

— En 1972-73, los grupos de Boyer (10), Cohen (11) y Berg (12)
desarrollan las técnicas de clonado de ADN.

— En 1975-77, tanto el grupo de Sanger (13 y 14) como Maxam
y Gilbert (15) desarrollan métodos de secuenciacién réapida del ADN.

Con todos los descubrimientos reseniados tenemos los medios precisos
para abordar proyectos interesantisimos de Ingenieria Genética y tam-
bién el «Proyecto Genoma Humano», cuyo objetivo es ubicar los apro-
ximadamente 100.000 genes que poseemos en los diferentes cromosomas,
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y determinar cudl es la secuencia de los 3.000 millones de pares de
nucleétidos que componen todo el ADN del ser humano.

3. Origenes del Proyecto Genoma Humano

El Proyecto parece haber tenido varios origenes. Uno de ellos se
remonta a un meeting celebrado en Alta (Utha, USA) en 1984, cuando
un grupo de cientificos (entre ellos Ray White y Mortimer Mendelsohn),
reunidos bajo los auspicios del Departamento de Energia de los Estados
Unidos, con el fin de desarrollar métodos que permitieran detectar
niveles de mutaciones producidas por exposicion a radiaciones de baja
energia y agentes ambientales, llegaron a la siguiente conclusién: lograr
su objetivo (esto es, ser capaces de detectar una base alterada en el
ADN de entre 108) suponia casi tanto trabajo como secuenciar el genoma
completo (16).

Otros origenes significativos incluyen un meeting organizado por
Robert Sinsheimer en Santa Cruz, en 1985, y un articulo de Renato
Dulbecco, en 1986, publicado en Science (17). Todas estas raices parecen
converger, por primera vez, en 1986 en Cold Spring Harbor, que es
cuando cristaliza el modelo actual del Proyecto, que se presenta como
resultado de un esfuerzo cooperativo multinacional implicando a un
amplio conjunto de centros de investigacion.

En Octubre de 1988 se celebra en Valencia el primer Workshop
on International Cooperation for the Human Genome Project, al que
asisten unos doscientos cientificos de diferentes paises incluyendo varios
galardonadaos con el Nobel: Ochoa, Anfinsen, Smith y Dausset. De
esta reunion surge lo que ha dado en llamarse la «Declaracion de
Valencia» (18).

Sin ningtin género de dudas, el conocimiento del genoma —como
todo conocimiento cientifico— es positivo en cuanto que incrementa
el control sobre la realidad. Asi, con esa informacién se podra dar un
paso de gigante desde un punto de vista médico, pues potencia la
posibilidad de una Medicina «predictiva» (19), en cuanto que podra
pronosticarse la existencia de patologias congénitas y los riesgos que
hay de adquirir ciertos tipos de enfermedades. A este respecto, ya se
poseen pruebas empiricas suficientes que sefialan que hay predispo-
siciones genéticas para bastantes tipos de cancer, diabetes, ciertas en-
fermedades mentales, etc.

Sin embargo, el planteamiento del Proyecto ha suscitado también
interrogantes en cuanto al uso de la informacién. Porque el simple
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conocimiento del genoma de una persona puede comportar evidentes
implicaciones con consecuencias negativas: problemas en el mercado
de trabajo al ser puesta en evidencia —en un informe pedido por la
empresa— alguna tara genética que hace predecible una mayor sus-
ceptibilidad a un determinado tipo de enfermedad o una esperanza
mayor o menor de vida; problemas derivados de un mayor control
sobre la persona por parte del Estado ...; problemas si las compaiiias
de seguros piden el informe genético de los clientes. El ser humano
corre el peligro de convertirse en un ser de cristal, sin intimidad bio-
légica. Por otra parte, la Tecnologia del ADN recombinante proporciona
a los cientificos la capacidad de insertar ADN de un organismo (o
simplemente ADN «sintetizado» en el laboratorio) a otro organismo,
lo que suscita legitimas preocupaciones sobre el correcto uso de estos
conocimientos.

De hecho, Valencia volvi6 a ser —esta vez, en 1990— la sede de
un nuevo Workshop (20), que congregé a un centenar de participantes
y que traté exclusivamente de los aspectos éticos de algunas de la
posibles aplicaciones de los resultados del Proyecto. Entre los parti-
cipantes figuran una extensa relacién de cientificos, que incluia a varios
Premios Nobel —Watson (entonces Director del Proyectp Genoma Hu-
mano en USA), Dausset y Gilbert—; a expertos en Etica; a repre-
sentantes de diversos Gobiernos de paises interesados en el desarrollo
del Proyecto; y personal de Organismos Internacionales —C.E.E. y
UNESCO—, asi como representaciones de diversas confesiones reli-
giosas.

4. Aspectos éticos del Proyecto Genoma Humano

Centréandonos en los aspectos éticos, habria que decir, para comenzar,
que no han faltado voces que consideran que el desarrollo de este
Proyecto ird en detrimento del fomento de otras investigaciones mads
prioritarias, mds urgentes. Sin duda, se trata de un ejemplo que ilustra
bien el problema ético que supone la eleccién de los objetivos a investigar
y de los medios publicos, humanos y materiales que van a ponerse
a disposicion de este fin (21). En un articulo publicado en la revista
TIBS (22) se afirma que «la cartografia del genoma y los proyectos
de secuenciacién son inapropiados y malgastan preciosos fondos que
deberian ir a investigacién. Orientados a descifrar secuencias de nu-
cleétidos, los Proyectos del genoma resaltan los productos de la Ciencia,
no el proceso de la Ciencia. Es dudoso que la mayor parte de la in-
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formacién que se consiga aporte nuevas luces sobre enfermedades hu-
manas 0 procesos biolégicos fundamentales. La naturaleza rutinaria
de la secuenciacién del genoma hace inadecuada esta labor para la
formacién de jévenes cientificos. Proyectos asi pueden también impedir
la educacién de futuros investigadores al desviar fondos para inves-
tigacién desde las Universidades hacia los centros y firmas comerciales
implicados en dicho Proyecto».

Apuntamos sucintamente, a continuacion, algunas otras cuestiones
de cardcter ético —entre las muchas posibles— que el conocimiento
del genoma humano estd ya planteando (para mayor detalle sobre el
tema pueden verse las referencias bibliogrificas 20, 23 y 24).

La investigacién sobre el genoma humano va a permitir predecir
la probabilidad de adquirir una enfermedad —y, en algunos casos, la
certeza de llegar a tenerla— anos o décadas antes de poder disponer
de un tratamiento eficaz. A titulo de ejemplo: la enfermedad de Hun-
tington es una enfermedad hereditaria —cuyo gen defectuoso es do-
minante '—, y sus primeros sintomas suelen aparecer entre los 30 y
40 anos, es decir, después de que las personas afectadas han podido
tener hijos. La enfermedad es progresiva, con movimientos incontrolados
y de demencia, e invariablemente fatal. El gen ha sido identificado,
y esto permite hacer un test presintomatico y diagnosticar si se es
portador del gen defectuoso. Tal posibilidad genera, sin duda, toda
una dindmica psicolégica no exenta de dificultades éticas, que van a
plantearse en la diagnosis de predisposiciones genéticas a ciertas en-
fermedades. La experiencia ha demostrado que el proceso de explicar
los riesgos genéticos es complejo; la comprension del problema llega
lenta y penosamente, las cargas psicoldgicas son tremendas y nadie
quiere conocer su propio riesgo. Por otra parte, el uso de este tipo
de andlisis plantea, en muchos casos, problemas adicionales porque
se basa en el estudio de muestras de ADN de parientes afectados y
sanos de la persona que se desea diagnosticar, lo que supone obtener
informacion acerca de los riesgos de otros miembros de la familia, los
cuales pueden no desear conocer su propio status y, al no participar,
pueden conducir a conflictos familiares.

Pero existen, ademads, otros intereses en juego, aquellos en los que
el conocimiento genético de los individuos es requerido por ciertas or-
ganizaciones. Consideremos el uso de pruebas genéticas antes de con-
tratar a una persona, con el fin de revelar una predisposicion genética
que suponga para el individuo un mayor riesgo de adquirir un de-
terminado tipo de enfermedad asociado a las circunstancias del trabajo
que va a desarrollar. Cabria considerar dos supuestos para la prueba:
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que sea voluntaria o que se haga obligatoria. El primer supuesto no
plantea un problema ético, en cuanto que las personas que solicitan
el empleo deberian ser las primeras interesadas en conocer dicho riesgo
y decidir si aceptan o no el puesto de trabajo. Sin embargo, la prueba
genética obligatoria dirigida a la posible exclusién de las personas
afectadas por una determinada predisposicion genética presenta nuevos
matices: se puede violar la autonomia del individuo y, ademads, la in-
formacion obtenida podria utilizarse de un modo inadecuado. Por ejem-
plo, una prueba genética para la «anemia falciforme», seguida de la
exclusion de aquellos individuos que, aunque sanos, sean portadores
del gen causante de la enfermedad supondria excluir a uno de cada
ocho candidatos de color en Estados Unidos % Por otra parte, en aquellos
lugares con abundancia de mano de obra, este tipo de prueba conduciria
a las empresas a eliminar a los individuos susceptibles, mds que a
invertir en nuevos equipamientos que disminuyeran la exposicién a
los factores nocivos para la salud. La perspectiva de tales efectos in-
deseables, junto con el respeto debido a la libertad de la persona,
hace de este tipo de pruebas obligatorias una cuestién éticamente pro-
blematica.

Miés importante atin, desde el punto de vista ético, resulta el uso
de la informacién genética para rechazar a aquellas personas que so-
licitan un trabajo por su propensién a determinadas enfermedades
comunes, no relacionadas con el trabajo a realizar (infarto, depresiones,
enfermedades mentales, céncer...). Tales individuos pueden verse re-
legados no sélo a un desempleo temporal sino a un desempleo definitivo.

Por su parte, las compaiias de seguros han empezado a considerar
su postura acerca de las pruebas genéticas de sus futuros asegurados,
conscientes de que, cuando estas pruebas estén al alcance de la préctica
médica, los individuos pueden ser analizados privadamente para conocer
si tienen especiales riesgos a contraer ciertas enfermedades y, si ese
es el caso, se dirigirdn con mayor probabilidad que los demads a las
compafias de seguros para firmar una péliza por la mayor cantidad
de dinero que les sea posible.

Otro punto de reflexion sobre las implicaciones éticas y legales
que se derivardn del conocimiento del genoma humano se refiere al
hecho de que el desarrollo de este Proyecto acentuard, sin duda, la
tendencia a dar explicaciones genéticas a las diferencias entre individuos
y/o grupos sociales, étnicos, etc.,, por dos vias diferentes. En primer
lugar, las investigaciones sugeriran que las diferencias genéticas se
correlacionan con una amplia variedad de comportamientos, con la
tentaciéon subsiguiente de dar una explicacién a estos ultimos esen-
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cialmente genética y, por consiguiente, eludir la responsabilidad del
individuo. En segundo lugar, en la acometida inicial de hallazgos de
posibles conexiones entre la genética del individuo y su comportamiento,
se puede llegar a exageraciones a la hora de aceptar explicaciones
genéticas para un amplio rango de fenémenos desde enfermedades
mentales, enfermedades de adiccién o debidas al medio ambiente, hasta
discapacidades para la adquisicién de conocimientos de diferentes grupos
raciales o sociales.

Otro aspecto de primordial importancia ética es el diagndstico ge-
nético prenatal, con todo lo que supone la posibilidad de que el simple
conocimiento de que un feto esté afectado o sea portador de una en-
fermedad genética pueda convertirse en causa de aborto. El riesgo de
una aplicacién eugenésica de estos conocimientos es evidente. En no
pocos cientificos se detectan posiciones de caracter sociolégico de esa
indole, que recuerdan las ideas eugenistas que se situaban en la van-
guardia de los ambientes intelectuales en la primera mitad de siglo
y que defendian «cientificamente» propuestas tales como el evitar la
mezcla de las razas humanas superiores con las inferiores; el considerar
enemigos del Estado a los ciudadanos més mediocres; construir una
aristocracia biolégica hereditaria; o el crear centros eutandsicos para
los delincuentes peligrosos o para esterilizar a los inttiles. La historia
de Carrie Buck, expuesta en el Segundo Workshop Internacional sobre
el Proyecto Genoma Humano: Etica (25) por el Prof. J. David Smith,
del Departamento de Desarrollo Humano del Lyneburg College de Vir-
ginia, constituye un patético ejemplo de lo que acabamos de referir.
Estimo de interés transcribir algunos fragmentos de su ponencia:

«En el afio 1927 una joven llamada Carrie Buck fue esterilizada contra
su voluntad. Fue la primera persona sometida a este tipo de cirugia
al amparo de una ley de Virginia. Dicha ley permitia imponer la
esterilizacién a personas diagnosticadas como incapacitadas y que,
probablemente, podian transmitir a sus descendientes deficiencias
fisicas, psicolégicas o sociales. Carrie Buck habia sido recluida en
una institucion para personas diagnosticadas como «deficientes men-
tales». Tras el internamiento, dio a luz a una hija ilegitima (Vivian).
La madre de Carrie habia sido internada en la misma instituciéon algunos
afios antes, aparentemente como resultado de la prostitucién y de otras
conductas socialmente inaceptables. Se informé de que la hija de Carrie
mostraba también signos de deficiencia mental.

Para los médicos, abogados y politicos que descaban que la ley de es-
terilizacion de Virginia fuera valida constitucionalmente, Carrie Buck
parecia ser la persona ideal para poner a prueba dicha ley. El juicio

(C) Consejo Superior de Investigaciones Cientificas http://arbor.revistas.csic.es
Licencia Creative Commons 3.0 Espafia (by-nc)



José Herndandez Yago
296

de aquellos que seleccionaron a Carrie para el caso de la prueba demostro
ser valido. El Tribunal Supremo apoyé la constitucionalidad de la ley
en el caso que llegé a ser reconocido como Buck v. Bell. Al expresar
la opinion de la mayoria respecto de la decisién, el magistrado Oliver
Wendell Holmes escribié:

«Hemos visto en més de una ocasién que el bienestar publico puede
exigir el sacrificio de la vida de sus mejores ciudadanos. Seria extrafio
que no pudiera exigir a aquellos que ya socavan la fuerza del Estado
menores sacrificios, percibidos con frecuencia como importantes por las
personas afectadas, a fin de evitar que la incapacidad inunde nuestra
existencia. Es mejor, para el conjunto del mundo, que en vez de tener
que llegar a ejecutar a unos descendientes degenerados debido a sus
acciones delictivas, o dejarles morir de hambre a causa de su imbecilidad,
la Sociedad pueda impedir que aquellos que estin manifiestamente
incapacitados sigan propagando su propia especie. El principio que apoya
la vacunacién obligatoria es lo bastante amplio como para justificar la
ablacién de las trompas de Falopio...».

La esterilizacion de Carrie Buck pas6é a la Historia del Derecho y a
los anales de las Ciencias Sociales. La saga de la eugenesia y del
darwinismo social en Estados Unidos, y también en todo el mundo,
no se puede simplemente mencionar sin hacer referencia a la decisién
del Tribunal Supremo en dicho caso. El hecho de que la integridad
legal de la esterilizacién obligatoria fuera aceptada por el méximo tri-
bunal en un pais que se enorgullecia de su compromiso con la libertad
del individuo tuvo un gran impacto. Carrie, como protagonista del caso,
se convirtié en una figura histérica de fama internacional. Carrie, como
persona, vivié una vida marcada por lo que, de forma errénea, declararon
y decidieron sobre ella personas con poder e influencia.

Al caso de Carrie le siguieron miles de casos de otras personas que
fueron esterilizadas también al amparo de lo previsto por la ley La
ley de Virginia se convirti6 también en el modelo para los estatutos
de esterilizacién en otros Estados. Haciendo un cédlculo moderado, unas
50.000 personas fueron esterilizadas en Estados Unidos conforme a lo
dispuesto en estos estatutos. Hay que admitir que la ley de Virginia
fue también el modelo utilizado como parte del programa nazi de higiene
racial. El 14 de julio de 1933, la ley de esterilizacién, inspirada en el
modelo del defensor de la eugenesia, Harry Laughlin, utilizado en Vir-
ginia, se convirtio en ley en Alemania.

Holmes, al expresar por escrito la opinién de la mayoria en el caso
Buck v. Bell, utiliz6 una frase, ahora famosa: «tres generaciones de
imbéciles son suficientes». Su razonamiento y lenguaje eran coherentes
con la opinion eugenésica de que muchos de los rasgos socialmente
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indeseables, entre ellos el retraso mental, eran en gran parte heredi-
tarios....

La evidencia eugenésica y las predicciones relacionadas con el caso de
Carrie Buck demostraron ser enormemente inexactas. Vivian, la hija
de Carrie, de la que se dijo que representaba «la tercera generacién
de imbéciles», creci6 convirtiéndose en una nifia atractiva que fue una
estudiante con una mencién de honor. Carrie, acusada de ser la segunda
generacién de imbéciles, fue puesta en libertad condicional, después
de haber sido esterilizada, y enviada a un pueblecito de montafia donde
pronto contrajo matrimonio con el sheriff suplente. Alli llevé una vida
modesta, pero productiva y respetable. Tras la muerte de su marido
se trasladé a una poblacion mas grande en donde se gané su sustento
cuidando personas de edad avanzada y con enfermedades crénicas. Sus
amigos y patronos dieron fe de que Carrie Buck no era una deficiente
mental. En realidad, los especialistas en salud mental que la observaron
posteriormente en su vida no encontraron evidencia de retraso mental».

Se trata de una campo todavia en sus inicios, pero que ha sido
motivo de importantes reflexiones éticas. La principal diferencia, éti-
camente significativa, entre terapia génica y cualquier otro tipo de
terapia reside en el hecho de que el resultado de la terapia génica
puede afectar a la progenie, mientras que las demas sélo afectan al
individuo que la recibe. Esta consideracion ha conducido a una distincién
crucial a la hora de valorar éticamente la investigacion de la terapia
génica, segun se trate de aplicarla a células somdticas o a células
germinales. Sélo las alteraciones genéticas de las células germinales
—ovulos y espermatozoides— pueden pasar a la progenie, mientras
que los cambios genéticos en las células soméaticas —todas las deméas—
desapareceran con el individuo.

En este sentido, adoptadas las debidas precauciones que deben
regir la experimentacion en seres humanos, la terapia génica en células
somaticas es éticamente andloga a los demads tipos de terapia. No
ocurre lo mismo con la terapia génica aplicada a células germinales,
cuyos efectos sobre el patrimonio genético de la descendencia plantean
justamente una profunda preocupacion.

El curso de las investigaciones permite aventurar que, en el proximo
siglo, se pondran en marcha ensayos clinicos de terapias génicas para
‘un nimero muy amplio de enfermedades. Sin embargo, la terapia basada
en la linea germinal no se contempla como opcién en un futuro previsible,
debido en parte a que los cambios producidos en el genoma, como
consecuencia de su aplicacion, se transmitirian de generacion en ge-
neracion, lo que plantea profundos problemas de naturaleza ética. Cabe
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mencionar algunos de esos problemas: ;Se aplicaria la terapia para
mejorar la raza, y no sélo para prevenir una enfermedad hereditaria?
(A quién corresponderia decidir sobre el particular? ;Estd dispuesta
la Sociedad a afrontar el riesgo que supone introducir cambios en el
patrimonio genético del género humano que podrian, en ultima ins-
tancia, ser deletéreos? ;Tenemos derecho a inmiscuirnos en la evolucién
humana? La perspectiva de una terapia génica de las células somaticas
es menos problemadtica, por la razén principal que sélo afecta al propio
paciente.

Insistiendo en lo mismo, cito el dltimo punto de las conclusiones
del Workshop sobre el Proyecto Genoma Humano: Etica, celebrado en
Valencia en 1990, ya mencionado anteriormente:

Estamos de acuerdo en que la terapia genética de las células so-
mdticas puede ser utilizada para el tratamiento de enfermedades hu-
manas especificas. La terapia genética de la linea germinal afronta
numerosos obstdculos y no ofrece un consenso ético general. Nosotros
apoyamos un mayor debate sobre las cuestiones técnicas, médicas y
sociales de este tema.

Tras la lectura de estas Conclusiones, el Premio Nobel Profesor
Dausset intervino para hacer patente su inquietud por la falta de
contundencia de las mismas y no recoger aspectos que él habia propuesto
incluir. Lo que el Profesor Dausset dijo fue lo siguiente:

«Nuestra Civilizacién estd basada en el respeto al ser humano.
Este respeto nace del hecho de que cada individuo es unico. Esta
idea que antes era mera intuicion, estd ahora demostrada genéticamente.
En el estado actual de nuestros conocimientos, nosotros somos prob-
ablemente incapaces de mejorar la maravilla del ser humano y de su
mente prodigiosa, en cambio es muy facil que lo deterioremos. Estoy
de acuerdo en lo adecuado de un posible uso de una terapia genética
de las células somaticas para el tratamiento de enfermedades humanas
especificas, pero proponemos una moratoria en la aplicacién de estas
técnicas en células germinales y en el embrion. Y ello por dos razones:

1. Desconocemos cudl seria el resultado de tales experimentos.

2. Abririamos la puerta a un uso erréneo de la Genética por parte
de ideologias, especialmente ideologias totalitarias».

Subyace en estos temores y en estas reservas algo que esta latente
en este tipo de experimentacion, que incide en lo que ha dado en
llamarse la «molécula de la vida», el ADN: el respeto al patrimonio
genético humano consiste, en primer lugar, en conocerlo. No hay respeto
sin conocimiento. Y conocer el patrimonio genético significa desarrollar
nuevas técnicas de diagnéstico, supone profundizar en los mecanismos
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que hacen realidad el mensaje genético heredado. El progresivo es-
clarecimiento de los mecanismos reguladores de la expresion génica
pondran al alcance del hombre posibilidades espléndidas; en segundo
lugar, el respeto al patrimonio genético consiste en no perder nunca
de vista al hombre, esto es, al ser humano y su derecho a la identidad
personal propia.

5. Conclusiéon

La conclusion que cabe extraer de este trabajo coincide con una
larga cita de la ponencia del Profesor J. David Smith (26), a la que
se ha hecho referencia anteriormente, porque refleja adecuademente
los aspectos éticos del Proyecto dedicado al estudio del Genoma Humano.

«El mayor reto planteado por el Proyecto del Genoma Humano
radica en realizar su trabajo y aportar los beneficios de sus esfuerzos
a un mundo de personas, cuyo ser es mucho mds que la suma total
de sus componentes biolégicos. Para estar por encima de las tentaciones
y de los peligros que encierra el determinismo biolégico, debemos seguir
considerando a las personas como agentes de libertad y de dignidad.

En mi opinién, debemos comprometernos, en primer lugar, con los
derechos y valores basicos humanos. Y esto debe ser asi, aunque la
capacidad de intervenir convenientemente en las vidas de los demads
nos parezca que es lo mejor para ellos y para la Sociedad, y aun
cuando las «necesidades percibidas de nuestros tiempos» parezcan ins-
tarnos con apremio para actuar de forma rapida y eficaz.

El libre albedrio moral y ético es atributo de las personas, no de
la Ciencia ni del método cientifico. Reconocer que somos agentes éticos
y morales, y que las decisiones de que lo que debemos hacer, en con-
traposicién con lo que podemos hacer, recaen sobre nosotros como per-
sonas, es un hecho que sobrecoge realmente. Por otra parte, es
fascinante...».

Notas

! Como ya se ha mencionado, en el genoma hay dos versiones de cada gen, una
heredada del padre y otra de la madre. Aquella version que utilizan las células se
llama dominante y la otra, recesiva. En el caso que nos ocupa, la versién dominante
es la defectuosa y, aunque la otra versién sea normal, el individuo estard afectado
por la enfermedad.
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2 (Considérese que, en este caso, la versién defectuosa de este gen es recesiva y,
por lo tanto, si la otra versién del gen es normal, como esta version es la dominante,
el individuo estd sano.
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