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esta sucediendo y una reconsideracion moral en un marco de pluralismo.

En una sociedad libre y democratica la Bioética tiene como tarea central ar-
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Prélogo a la segunda edicion en inglés

La madrugada de un domingo de febrero de 1997, una semana des-
pués de que saliera la primera edicién de El bebé perfecto, me des-
perto la llamada de una corresponsal de la Associated Press. Con
gran entusiasmo, me hablé de una oveja de un pueblecito de Esco-
cia a la que habfan dado el nombre de Dolly, en honor a la cantante
de musica country Dolly Parton. Dijo que habian clonado al animal,
y que el autor de la mégica hazana habia sido Ian Wilmut, un tran-
quilo cientifico con hijos adoptados que no tenia la intencién de
clonar a personas. La reportera habia visto el dia anterior una nota
sobre El bebé perfecto en el New York Times, y queria saber lo que
eraun «bioético» y qué pensaba sobre la clonacién de ovejas y la de
personas. «Digame primero, ;estd usted segura sobre esa oveja?», le
pregunté con incredulidad. Parecia una noticia imposible.

Me despejé un poco y sopesé las implicaciones de la clonacién de
mamiferos. Hice a la periodista algunos comentarios sobre mi in-
vestigacién de los cambios que la ingenieria genética estd produ-
ciendo en el significado de la paternidad y la maternidad, y volvi a
dormirme. A la mafiana siguiente, mis declaraciones aparecieron en
todos los periddicos del pais. Llamé otro periodista, después otro,
y otro. Durante treinta y ocho horas pasé por varios estudios de te-
levision y hablé a millones de personas estupefactas a través de la ra-
dio, la televisién, los buscadores de la red y los periédicos. Charlar
sobre la clonacion en la televisién constituia una experiencia inusi-
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tada para un filésofo, pero descubri que podia ocasionar debates in-
teresantes y estimular a las personas a aprender mis sobre esa nue-
va ciencia. Después de un centenar de entrevistas, perdi la cuenta
del nimero de veces que habia hablado con Dan Rather, Ted Kop-
pel, Peter Jennings, el London Times y docenas de productores de
todas partes. También concedi varias entrevistas sobre lo que se sen-
tia al tener que dar de pronto centenares de ellas, y Charlie Rose, el
presentador de un programa de debates, me dijo que, si volvia a ha-
blar una vez mds sobre la clonacién, me ofrecerian un contrato para
anunciar zapatillas Nike.

Por fin dejé de hablar, el contrato de las zapatillas no llegé y mu-
chos de mis amigos fildsofos, al igual que «especialistas» que iban
de un genetista de ratones a un médico jubilado, se unieron a lo que
se habia transformado en un importante debate sobre la genética de
la reproduccién y la clonacién. El bebé perfecto es un intento de plan-
tear el efecto de esas tecnologias sobre lo que significa la existencia
de un nifio y sobre lo que quiere decir ser padres, pero también exa-
mina la relacién entre la filosofia, las ciencias sociales y la vida pu-
blica. Esta segunda edicién que tiene usted entre manos discute al-
gunas de las numerosas técnicas v posibilidades que han surgido
desde que salié la primera edicion en 1997. Los cambios en la gené-
tica v la procreacion han ocurrido con tal rapidez que, en compara-
cién, hasta la tecnologia informatica parece estable, y no intento
abarcar todas las recetas del libro de cocina de las nuevas tecnologias
de la reproduccién. Esta obra sélo es una introduccién y una invi-
tacion a explorar el curioso, sorprendente e importante mundo de la
genética y la procreaciéon humanas.
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Prélogo a la primera edicién en inglés

Acostumbramos decir que hemos encontrado el vino perfecto para
un determinado plato. A la novia perfecta sélo la conoce como tal
su novio, y se la celebra unicamente durante una semana. El dia per-
fecto retine elementos atmosféricos, emocién y planificacion; lo re-
conocemos cuando lo experimentamos y lo plancamos con la respi-
racién contenida, sabiendo que la lluvia significard el desastre. ¢ Qué
es el bebé perfecto? Los padres nos dicen que cualquier bebé que
traigan al mundo es perfecto. Y sonreimos, reconociendo que en-
gendrar (y tener) un bebé es, de hecho, un acontecimiento distinto
de cualquier otro por el que podamos pasar. Celebramos como algo
perfecto ese momento en que una extrafia conjuncion de suerte,
planificacién y biologia nos arrastra como una ola (¢perfecta?). Los
bebés pueden ser perfectos aunque tengan orejas de soplillo y Hloren
a moco tendido; aunque sean ciegos o tengan menos dedos que los
demas nifios.

Pero el vino perfecto también es una campana publicitaria, una
forma de prometernos que una marca de vino es mejor que otras. Y
las revistas de bodas retratan con espantoso detalle a la novia per-
fecta, un icono a cuya altura no se encuentra practicamente nadie.
El dia perfecto es una pelicula para vender cerveza y cigarrillos. Y el
bebé perfecto se estd transformando en una comercializacién sutil

€ 10s mismos trazos ideales que conformaron la eugenesia a comien-
zos del siglo xx. Las empresas de biotecnologia se lanzan a toda ve-
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locidad a desarrollar pruebas genéticas que proporcionan poca in-
formacién a las familias, pero que permiten tomar decisiones muy
serias. ¢ Como pueden decidir las familias si deben o no interrumpir
un embarazo porque el nifio o la nifia podria, sesenta afios después,
desarrollar la enfermedad de Alzheimer, o volverse loco cuarenta y
cinco afios mas tarde a causa de la corea de Huntington, o morir
veinte afios después de fibrosis quistica o cdncer de mama, o que
manifestaria en un par de afios el sindrome de Down? Los conseje-
ros genéticos poseen una conciencia tan aguda de las tragedias his-
téricas asociadas a la eugenesia que han adoptado una extrafia y en-
gafiosa neutralidad. Desde el punto de vista legal, hoy en dfa cada
mujer decide por si misma. Moralmente, ninguna institucién o so-
ciedad ha reconocido nuestra responsabilidad colectiva para pensar
al respecto y desarrollar la sabiduria y los métodos para tomar nue-
vas decisiones sobre la investigacidn, las pruebas y las terapias ge-
néticas.

En este libro me propongo reflexionar y escribir sobre las inter-
venciones genéticas. En lugar de revisar las condenas o las defensas
de las pruebas genéticas de destacados filésofos y tedlogos, exami-
no aqui los textos que realmente leen los cientificos y los padres.
También analizo qué ideas estdn en juego en nuestra presente discu-
s16n sobre la paternidad y los bebés, sobre conceptos tales como la
identidad, la perfeccion, la mejoria y la enfermedad. La historia de
la genética en los dltimos doscientos afios podria definirse, en algu-
nos aspectos, CoOmo una carrera para cartografiar y emplear toda la
informacién genética de nuestro cuerpo. Mientras las técnicas que
ha producido nuestro esfuerzo para buscar e identificar todos nues-
tros genes son novedosas, nuestras metas sociales y culturales para
su empleo tienen sus raices en la historia del cuestionamiento hu-
mano de la herencia. Tanto en la ciencia como en las familias, el in-
terés por mejorar la calidad de la descendencia posee una larga his-
toria. Esta es, en ocasiones, infame: las sociedades han esterilizado
cientos de miles de personas por razones eugenésicas. Pero las deci-
siones sobre los propdsitos y las circunstancias de la reproduccién
son inevitables y ocurren siempre en un contexto social. Las perso-
nas hablan de bebés perfectos, tanto si piensan en un proyecto ideal
para definirlos, como si no.
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A medida que las nuevas 'técni,ca§ de reproduccién y de/terapias
genéticas hacen posibles el dxggnostlco y la.cpra de anomalias here-
ditarias, habrd que hacerles f‘r,ente a las viejas preguntas sobre el
control social de la reprodl_lcmon. El Proyecto del Genoma Huma-
no y la clonacion de la oveja Dol.ly h‘a,n aunafig las esperanzas y los
miedos con respecto a la investigacién 'genc/etwa .humana. Muchos
piensan que la ingenieria genética mod1f1ca{‘a radicalmente la expe-
riencia humana de forma maravillosa, p‘ehgr'osa ) desastrosa/. En
este libro voy a considerar algunas metas inteligentes de la genética,
dentro de su contexto politico y social.
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El panorama de la tecnologia genética

Catherine y Clay Johanson no quieren contestar al teléfono. El apa-
rato vuelve a sonar. Clay estd en el jardin trasero, donde puede ha-
cer como que no oye nada més que el cortador de hierba. Catherine
atiende a su hijo Paul. Al otro lado de la linea, Claire Redman, con-
| sejera genética de la Universidad de Washington en Seattle, puede
prever la conversacién. No necesita explicar a los Johanson lo que
es la fibrosis quistica. Esa dificil enfermedad hereditaria ya ha infli-
‘ gido dolor a esa familia. El hijo, que ahora tiene tres afos, celebrd
su segundo cumpleafios en una clinica de fibrosis quistica de la Uni-
versidad de Emory, en Atlanta, mientras neumologos, dietistas, pe-
diatras y un equipo de enfermeras especializadas trabajaban contra-
rreloj para evitar que se ahogara en el moco espeso que le taponaba
los pulmones. Esta mafiana Paul estd en casa, y Catherine le agasaja
con boniatos y zumo de manzana. Estd embarazada de trece sema-
nas. Contestar al teléfono significa enterarse de si el feto que lleva
en el vientre también tiene la enfermedad. Estdn a punto de tomar
una degsién ardua. Sus amigos apenas se atreven a hablar de ello.
Catherine y Clay se han pasado dos noches duras tomando café con
el padre McBry, de su parroquia en Bellevue, Washington. Hoy la
espera llega a su fin.
agu]i?dilevgtonﬁ Mazsachusetfs, Rhoda Y Michael Salvano también
o una llamada de teléfono. A M1ch'ae':l no le queda mucho
PO mas. En el trabajo, su joven y ambicioso equipo de arqui-
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tectos le espera, pues necesita su aprobacidn para seguir adelante
con el proyecto del edificio de sesenta y tres plantas que han de
construir en Sdo Paulo, Brasil. A lo largo de sus cinco afios de ma-
trimonio, Rhoda y Michael han hecho todos los intentos normales
para formar una familia. Hicieron el amor a diario durante meses y
controlaron sus actividades. El usé calzoncillos anchos, tomé las vi-
taminas adecuadas y bebié mucha agua. Si la tia Marie decia que los
martes eran buenos para concebir, Mike y Rhoda se tomaban el di,
libre. En marzo desistieron y dieron sus primeros pasos en el mun-
do de la adopcidn, pero entonces sus vecinos les recomendaron una
técnica de reproduccion asistida denominada fertilizacién iz vitro
(FIV). Su endocrindlogo, el doctor Charles Madrigliani, especiali-
zado en reproduccion, les asegurd que su problema era frecuente, y
que la reproduccion asistida podria realmente solucionarlo. Sin em-
bargo, dijo a un sorprendido Michael que la motilidad de su esper-
ma era tan baja que suponia un alto riesgo de fracaso. Les explicé a
los dos que la FIV era cara y que el seguro de Mike no cubria los
tratamientos de infertilidad ni la reproduccién asistida. Y, en el caso
de Rhoda y Mike, la tnica posibilidad que permitiria que el esper-
ma de Mike fecundara un 6vulo de Rhoda era la inyeccién intraci-
toplasmatica del espermatozoide (IICE). Con ese método, una agu-
ja de cristal extremadamente pequena ayudaria a uno de los débiles
espermatozoides de Mike que luchaban para penetrar un évulo de
Rhoda, previamente recolectado. Madrigliani, antes de que la pare-
Ja se entusiasmara con esa ultima esperanza de tener un hijo genéu-
camente suyo, les aclaré que todo el paquete, IICE y FIV, costaba
mds de la mitad del sueldo anual de Mike por cada intento, y que
mds de la mitad de éstos fracasan en implantar al feto. Muchas pare-
jas, ademds, siguen intentando la adopcién durante el periodo de es-
pera, lo que también acostumbra costar decenas de miles de d6lares.

Mike y Rhoda decidieron rechazar la IICE. El coste era excesivo
y los resultados todavia inciertos. A Mike le preocupaba que ese
método pudiera dar lugar al nacimiento de un nifo a partir de un
esperma que la naturaleza no habia aprobado. Tenia pesadillas con
un hijo apitico y eso le dolia. Rhoda le planted, con carifio, la cues-
tién del grado de importancia que tenfa para los dos que la criatura
fuera genéticamente de ellos. Ella era adoptada y siempre habia que-
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0 — alguien— que se le pareciera algo, o que
rido tener u? hl]OO ctoerr:::)r gllafb’Pero ta?nbién delzeaba tomar la deci-
se portars 7 %Otjna noche, mientras veia un programa especial de la
sin ‘.:O.I:reali'hoda supo qt’le habian encontrado la respuesta. Esta
televmon,l onté a Mike, fertilityoptions.com. Y por eso hoy, des-
era, como ©° de intensas gestiones de varios tipos, Mike y Rhoda
poe ((ije melsfasllamada del banco de esperma de California, que les
e rilr:etlildo que podrén elegir su donante de esperma en las pagi-
::spzvoeb repletas de informa.cién sobre los candidatos. Polr“un Ilare—
cio inferior al de la IICE, Mike'y Rhoda esperan dar a su hijo aﬁij—
nos de sus genes (los de Rhoda), y la mejor base genética p(;Sl e.
Van a «emparejar>» la foto del dona/nte con una de Mike, de forma
que nadie (ni siquiera el nifio) sabr'a nunca que la FIV, o un donan-

ieron algo que ver con su origen. -

© Elr:, lgf;delggia,qlos cientificos de la Universidad de Pens11}vama

erseveran. Tras los muros cubiertos de hiedra de una de las mds co-
nocidas fortalezas de la biologia, el Instituto Wistar, traban una ba-
talla silenciosa contra una docena de enfermedades. Son los solda-
dos de bata blanca del Instituto de Terapia de los Genes Humangs,
donde tiene lugar la parte mas importante de los estudios mundia-
les para el empleo de la intervencién genética en la cura de las en-
fermedades. Aqui el Dr. Jim Wilson y, quizd, un centenar mas de ge-
netistas, experimentan técnicas que ya s¢ han vuelto casi un mantra.
A un visitante el lugar parece bastante prosaico. Pero para Wilson,
recién entrado en la cuarentena, es la tltima frontera de la terapia
génica. La meta es el desarrollo de lo que los genetistas denominan
«vectores».

Los vectores son los vehiculos que transmitirdn la informacién
genética al interior de las células del paciente. Son, en su mayoria,
adenovirus modificados: e} virus de la gripe, alterado para que in-
fecte al paciente y se reproduzca de forma que pueda vencer la en-
fermedad o mitigar sus efectos. Cuando se le pide a Wilson que ha-
ble sobre la posibilidad de que funcionen, sonrie con entusiasmo. El
vector adecuado ayudaria a dar al hijo de Catherine y Clay Johan-
son la oportunidad de una vida normal. Paul podria usar un inhala-

OF para absorber el vector virico, coger la gripe modificada y reci-
1L, POCO a poco, la informacién genética programada en el vector, la
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cual alteraria las porciones de pulmén que infectara, y que dejarfay
asi de secretar ese moco espeso que obliga a sus padres a golpear]e
la espalda y que, de otro modo, terminard por matarle. Pero la bys.
queda de ese vector «adecuado» es algo mds que una batalla ardu,,
Uno de las docenas de asistentes de laboratorio usa un distintivg
que lo deja bien claro: «;Ocurre alguna vez algo que no sea uny
mierda?». Los inhaladores actuales para fibrosis quistica han fraca.
sado una y otra vez. En dosis normales, los virus modificados ng
han logrado transmitir la suficiente informacidn genética buena comg
para que se note su efecto. Para conseguir una dosis del vector |o
bastante alta, habria que subirla tanto que los inhaladores asperjarian
una nube del virus del resfriado en los ya congestionados pulmo-
nes del paciente. A eso se dedican Wilson y sus colegas esta mafia-
na, mientras también esperan una llamada telefdnica, de la Food and
Drug Administration para saber si ya es hora de que empiecen las
pruebas clinicas con otro vector para otra enfermedad.

Puede que se esté en un nuevo mundo en Washington, Massa-
chusetts y Pensilvania, pero pensar en la herencia humana es algo
casi tan antiguo como el mismo acto de pensar. Y las dificiles elec-
ciones de la nueva era de la genética en realidad no lo son mucho
mas que las decisiones que han de tomar a diario las parejas de todo
el planeta. Todos tenemos que enfrentarnos a las cuestiones de la
paternidad, incluso los que no tienen hijos y los que tienen padres
adoptivos o sustitutos. En las escuelas y las iglesias existe una gran
preocupacion sobre el significado y el alcance de la paternidad y la
maternidad. En los centros del poder y alrededor de la mesa del co-
medor, las personas se inquietan con el sentido personal y politico
de la paternidad. Hillary Clinton recuerda a los norteamericanos
que se necesita un pueblo para criar a un nifio, y Marian Wright
Edelman puntualiza que incluso una aldea puede maltratarlo.

Tampoco acabamos de aprender en qué consiste una familia. De-
sarrollamos ese concepto a partir de los libros infantiles y de M7
Roger’s Neighborbood y, ya adultos, pasamos a preguntarnos sobre
la normalizacién de los diferentes tipos de familia. ¢ Es un buen pa-
dre como el mio? ¢Cudnto de mi experiencia deseo transmitir?
También sopesamos la distincién entre la identidad natural y la apren-
dida. ¢Por qué nos parecemos y nos portamos como nuestros pa-
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tepasados, y en qué sentido, si acaso, podemos liberarnos de
dres y anteP ia? También aqui nos guian las historias, pues nuestra
puestr her,eilg lc;ta de ellas. Y poseemos también caracterizaciones
cu}m{a 'fjs:: defl)a buena familia. Nuestros tribunales emiten veredic-
?;?sgge quién cuenta como madre o pa'dre, y sobre las respolnsaii'-
lidades que s¢ derivan de esos paPeles. Si algmen. no .vac(lima ados 1-
jos, pueden obligarle a hacgrlo. Si se porta de fmma mfi ecuada con
los hijos, la sociedad le retlra.el papel de progér‘ntor.1 as 1em.presas
nos venden férmulas para mejorar nuestra familia, y las iglesias nos
ofrecen modelos de paternidad y mgtermdad virtuosas, ¢ incluso de
infancias ejemplares. La cultura oriental y la occidental han desa-
rrollado extensos y complejos modos dg pensar y .hablar sobre l_a
herencia, y costumbres que reconocen la importancia de la paterni-
dad biolégica en la sociedad. . . o
Llevamos mucho tiempo pensando sobre la dimension bioldgica
de lo que ha venido a conocerse como «herencia». Nuestro esfuer-
zo por controlarla de forma sistemdtica empez6 con la agricultura,
hace por lo menos diez mil afios. La domesticacion de le animales
por el hombre abarcé la eliminacién del ganado mis débil, asi como
el uso de la reproduccién selectiva. Se llevé a cabo con ovejas, ca-
bras, vacas, camellos y otros animales en el continente africano. Re-
gistros asirios indican que, ya en 5000 a.C., era corriente el empleo
de la fertilizacién artificial en el cultivo de las datileras. Gradual-
mente, la manipulacién de animales y plantas pasé a ser una parte
importante del crecimiento econémico. La economia de Troya se
basaba en la cria de caballos.

. El estudio de la herencia humana se ha vinculado a lo largo de la
historia a las preocupaciones sociales y médicas. Diversas tradicio-
nes han mantenido que «la sangre» es importante en las enferme-
dades y en los asuntos familiares y sociales. El Talmud menciona
que la hemofilia es hereditaria. Los miembros de la tribu de Levi
heredaban en exclusiva la dedicacién al servicio del templo. Las
castas hinddes se basan en la creencia de que «tanto las caracteristicas
I"’;::;:sviiigmn? lcilis negativas pasan de generacion en gen‘eracié.n».’
tribal s sol;st'm 1as norteamericanas sostienen que la' mt'egrlda.d

lene sobre la restriccién a los matrimonios intertri-

es. .
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Las teorias occidentales de la herencia humana se registraron por
primera vez en la doctrina griega, que afirmaba que el esperm,
transmitia la informacién hereditaria y «el calor vital» del padre 5
descendencia. Por consiguiente, el esperma establecia la formgy del
bebé. Aristételes ponia en duda la idea de que las mujeres poseye.
ran el calor vital necesario para contribuir a conformar la descen.
dencia y también mantenia que los caracteres adquiridos por los pa-
dres a lo largo de la vida podfan transmitirse a los hijos. La teoria de
la transmision de los caracteres adquiridos ayudé a los griegos a ex.
plicar las extraias diferencias en la apariencia de padres e hijos. Po;
ejemplo, Aristdteles postulé que un nifio que tuviera los ojos de up
color distinto del de ambos progenitores podria haber adquirido ese
caracter a través de las experiencias de éstos.

A pesar de esos esfuerzos por predecir y controlar la reproduc-
cién de plantas, animales y personas, la auténtica explosidn del es-
tudio de la familia biolégica se remonta sélo a los Gltimos doscien-
tos anos. La capacidad prictica para efectuar cambios en la familia
ha avanzado de forma paralela. Hemos llegado a pensar que con-
trolamos gran parte de lo relacionado con el parentesco y la familia.
Hablamos sobre la identidad social y biolégica de los nifios, un
concepto que se ha construido a lo largo de afios por el estudio dis-
ciplinar progresivo de la herencia, e parentesco y lo que debe ser un
buen bebé.

La explosién de la investigacién moderna ¥ a la postre, molecu-
lar, de la herencia tuvo lugar a principios del siglo x1x, cuando la in-
vestigacion se centré sobre todo en los problemas de la herencia de
las plantas, lo que era importante para el crecimiento del comercio
de alimentos: ¢cémo guarda la descendencia de una flor la aparien-
cia y la estructura de sus antecesoras? Para responder a esas pre-
guntas, los cientificos procuraron desvelar leyes de la biologia que
fueran aplicables a todos los organismos y que explicaran tanto la
herencia como el desarrollo.

El invento del microscopio, en el siglo xv11, condujo a que Ro-
bert Hooke descubriera que las plantas y los animales estaban he-
chos de células. Estas parecian proporcionar a la vida biolégica una
especie de matriz, compuesta de nédulos de actividad independien-
tes que actuarian en todos los organismos vivos. Sin embargo, has-
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) no se pudo explicar el papel de la he-
“ﬂ:del slgIP ;(;;}ifeilt;( )Z;Iular. <P Cémo }PI) por qué se dividen las
padifinen el fun(cilocen ]a informacién crucial para que cualquier or-
effulepy 1€PrO una :dentidad estable? ;Qué tipo de células pued.e
ganismo Poseafurmar todo un organismo, y qué tipo s6lo puede di-
pepliarse para 1 mismo tipo de célula?
vidibse para ff)rmar esfie Gregor Mendel con los guisantes de olor,
ol bos exPerlme:tos ublicados en 1866, dieron origen a una disci-
injeiados en -185 Y e trataba de la relacién entre los ras-

denominada genesict 4 i del fertiliz6 guisantes
de los padres y los de su desgendenaa. Mendel fes guisant
gos de las diferencias que obtenia, segin los mezclaba

hibridos y observo

ono. Identific6 determina}dos rasgos, como la Tltura yne(i 2foleorf.erCa(Zinésr—l
tatd que un rasgo «recesivo» desaparecia en la segu lagtercera on
de la descendencia de la planta, para vol}ver a ;u{)glr, enl ercera en
una proporcioén deunoa cuatro. Pogtulo que‘b e er1§ ex;s l;r ;escen_
plicacién biolégica para la‘s Fhferencms que observaba e

dencia y llamé a ese principio «e‘l elemento forrr'lsimvo». o
- En 1869, Johann Friedrich Miescher descubri6 lo que denominé
enucleina» (que hoy conocemos como ADN) mientras traba;abzit clon
los glébulos blancos de la sangre. La nucleina se Eiestllaba del nuc deo1
Y consistia en un precipitado grisiceo que parecia ser lo esencial de
nicleo celular. E. Zacharia y Water Flemming empezaron a establej
cer conexiones entre la herencia y ese material; Flemming observo
que esa misma sustancia también estaba presente en el esperma tu-
sionado y en las células del huevo. Debemos el descubrimiento de
los cromosomas, las estructuras formadas por esa nucleina, a Au-
gust Weismann y a otros investigadores que trabajaban en ese cam-
Po en el siglo XIX, pero también a la industria alemana del tinte, pues
Sus tintes para ropa se emplearon como marcadores biolégicos (la pa-
labra cromosoma significa literalmente «cuerpo coloreado»). En ,la
década de 1890 se pensaba que la nucleina, o «cromatina» (después,
*€romosomas») contenia las instrucciones bésicas de los caracteres
hereditarios.

. Mientras Mendel, Miescher, Weismann y otros que evaluaron y
contribuyeron a su trabajo alcanzaban grandes adelantos en el labo-
Tatorio, Charles Darwin catalizaba la investigacion zoolégica de los
“&lementos formativos» de la herencia. En su El origen de las espe-
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cies, Darwin elaboré una explicacién detallada del papel que desem-
pena la herencia en la produccion de organismos completos. Ided
una teoria sobre la relacién de la biologia celular con el comporta-
miento deliberado de los animales.

Darwin formulé el principio de la «seleccién natural>. Observé
que la mayorfa de los animales «producia mds descendencia de la
que podria esperarse que sobreviviera».* Las diferencias entre los
descendientes los hacia mds o menos capaces de sobrevivir en deter-
minado medio. El principio de la seleccion natural establece que los
organismos con caracteres mas adecuados al medio se reproducen
mas a menudo, y que un porcentaje mayor de su progenie sobrevi-
ve, preservindose asi los caracteres que propician la supervivencia
en un entorno determinado.” Con el tiempo, es posible que se re-
quieran cambios sustanciales para la supervivencia. La acumulacion
de caracteres favorables puede dar lugar a un tipo nuevo, o especie, de
criatura.

La teoria de la seleccién natural fue un importante paso hacia la
concepcién actual que vincula el comportamiento humano y animal
con la herencia biolégica. Darwin procuré tender un puente sobre ¢l
gran abismo que separaba, a un lado, la biologia teérica y, al otro, la
boténica, la zoologfa y la sociologia humana. Pero Darwin «senala-
ba un camino que no podia recorrer. No podia explicar, por ¢jemplo,
en ausencia de una teorfa del gen, la persistencia de una variacion he-
reditaria, lo que era esencial para que [su] teoria funcionara.»*

El trabajo de Darwin animé a los que investigaban sobre la vida
politica y social. Propicié, asimismo, la aplicacién de la genética de
Mendel y Miescher a la herencia humana. Aunque muchas veces eso
no se ha reconocido, una implicacién inmediata de la investigacion
interdisciplinar de Darwin sobre la genética fue el desplazamiento
de muchos bidlogos hacia la exgenesia. Francis Galton, primo de
Darwin, dio nombre a ese concepto a principios del siglo XX, y en su
libro Herencia y engenesia abogé por «la ciencia del mejoramiento
del linaje humano». Galton imaginé que una planificacién familiar,
social y cultural nos llevarfa a «una raza mejor de hombres» a traves
de una serie de «matrimonios juiciosos a lo largo del tiempo».®

Galton obtuvo la palabra eugenesia a partir del griego eugenes
(bien nacido).® La historia del movimiento cugenésico del siglo XX
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ue él inici6 ha sido profusamente relatada, y se asocia con lo que
acabé por considerarse objetivos politicos infames. Sin embargo,

oliticas y argumentos que pueden calificarse como eugenésicos
precedieron ese movimiento. Con cada avance de las técnicas gené-
ticas de reproduccién se revive ¢l miedo a la eugenesia en las insti-
tuciones politicas y sociales a lo largo del mundo. La eugenesia, por
un lado, tiene sus origenes en la historia de la biologia y, por otro, se
liga a los debates contemporaneos, por lo que estd siempre relacio-
nada tanto con su pasado como con su futuro.

Como resultado de lo dispar de sus origenes y usos, la eugenesia
es un concepto dificil de definir. Mucho antes de que Galton descri-
biera la eugenesia sistemdtica, las culturas habian concebido estrate-
glas para reglamentar las relaciones reproductoras. La sociedad
siempre ha ejercido medidas de control sobre la procreacion: la re-
combinacién sexual necesita a dos individuos para que tenga lugar,
y los dos se eligen mutuamente influenciados por la familia, la eco-
nomia, la politica y otros valores de la comunidad. Aprendemos lo
que se considera atractivo, exitoso y deseable segun el caricter dis-
tintivo de esa sociedad, que posee sus propios modelos de la familia
sana y exitosa. En muchas épocas y en diferentes lugares, ese caric-
ter distintivo ha sido considerablemente subrayado. Bastante antes
de Galton, varias culturas aconsejaban a determinadas familias que
no tuvieran hijos o les decian con quién les estaba autorizado el com-
portamiento reproductor.

Las primeras versiones de lo que mds tarde se llamaria eugenesia
se ef.ectuaban de tres maneras, todas con el fin de evitar la repro-
duccién: el abandono o el infanticidio, el aborto y la esterilizacion.
Esas técnicas sélo se distinguen de otros medios mas benignos y po-
sit1vos de regular la reproduccién en dos aspectos. En primer lugar,
Un.lflstrgmento politico o social, como una ley que sancione las es-
terilizaciones o un protocolo médico para el aborto terapéutico, se
i‘cuefdap para terminar o prevenir un embarazo. En segundo lugar,
a$ tecnicas implican intervenir quirtirgicamente en el cuerpo de la
Persona, en vez de la coaccién verbal.
ronL; (}:rl;t?ria registra NUMErosos ¢asos de sociedades que discutie-
I plearon diversas técnicas, clinicas o no. Los espartanos de-
jaban expuestos a los elementos a los descendientes no deseados.
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Platén escribi6 en la Repiiblica: «aquellos jovenes que destaquen [...]
{deberian recibir] [...] con mas liberalidad permiso para asociarse a
las mujeres, con el fin de que [...] el mayor numero de hijos des-
cienda de esos padres». Los estudiosos de Grecia consideran hoy en
dfa que, aunque ese planteamiento utépico no llegé a realizarse, ¢l
control sistematico de la procreacion si constituy6 un objetivo en
varias ocasiones.

En la primera mitad del siglo XX, en los movimientos eugenési-
cos de Estados Unidos, el Reino Unido, Alemania y otros paises
participaban dirigentes de todo el espectro politico. Argentina, Aus-
tria, Brasil, Canad4, China, Finlandia, Francia, Italia, Jap6n, México,
Noruega y Suecia tuvieron iniciativas eugenésicas. Esos movimien-
tos inclufan tanto a los que se consideraban a si mismos conserva-
dores (con mas notoriedad, C. B. Davenport), como a progresistas
(como David Starr Jordan) y hasta a radicales (como George Ber-
nard Shaw). Karl Pearson, sucesor de Francis Galton como jefe del
nuevo movimiento, era un socialista que pensaba que la eugenesia
favoreceria el desmantelamiento de las distinciones de clase. Al
igual que Havelock Ellis y G. B. Shaw, afirmaba que éstas creaban
barreras artificiales a las uniones reproductoras éptimas. Por consi-
guiente, en nombre de una buena progenie, deberfamos acabar con
la separacion de las clases sociales. D. S. Jordan (presidente de la
Comisién de Eugenesia de la Asociacion Norteamericana de Cria-
dores, eminente bidlogo, activista politico, educador y el primer
presidente de la Universidad de Stanford) abogé por el pacifismo
por motivos eugenésicos. En la guerra, se envia a los mds aptos a la
muerte, mientras los menos capaces quedan atrds y engendran la nue-
va generacién. Circulaban anécdotas segtin las cuales la altura media
en Francia habia bajado cerca de quince centimetros en la genera-
cién que se sigui6 a la guerra napoleénica.

Hubo otros que usaron argumentos eugenésicos para defender el
nacionalismo, el expansionismo militar y la discriminacién racial y
social. Galton, por entonces ya con setenta y ocho afios, colaboro
con esa rama de la corriente eugenésica cuando ésta empezé a flore-
cer en el Reino Unido y en Estados Unidos. Empez6 a hablarse de
Matrimonios «no tan eugenésicos», y surgié una presion social para
tener hijos «mds eugenésicos». Los granjeros siempre se habfan pre-

26

ocupado por conseguir buenas reProducciones, pero Gal‘ton les
PrOPOYCiOHé una manera de predecir y controlar la procreacion hu-
mmana a través de la «ciencia», en una época en que la sociedad habia
pasado 2 considerar la biologia como el nuevo gran horizonte. El
movimiento autorizé algunas inferencias dramdticas y equivocada-
mente informadas sobre el origen hereditario de varios comporta-
mientos y caracteristicas. Davenport, por ejemplo, afirmé que el li-
naje familiar determinaba la existencia del cardcter de «talosofia» o el
amor al mar. Rastre6 numerosas generaciones de marineros en varias
familias y concluy6 que se trataba sencillamente de un cardcter men-
deliano, y ademas ligado al sexo (las mujeres no se embarcaban).
Ias estrategias reproductoras de los conservadores del movi-
miento eugenésico se transformaron en una fuerza politica pode-
rosa en Estados Unidos, a medida que la poblacién manifesté su
preocupacién con el flujo de inmigrantes, a muchos de los cuales se
despreciaba etiquetindolos como «de mente débil> o «degenera-
dos». A la gente le preocupaba que los inmigrantes puntuaran me-
nos en las pruebas de inteligencia y que tuvieran mds descendencia
que los nativos norteamericanos mds educados. A pesar de que,
después de la Primera Guerra Mundial, la importancia de las in-
fluencias ambientales y la conceptuacién mds compleja de los facto-
res multigénicos de la herencia hicieron decrecer la justificacién
cientifica de la eugenesia, aumentd la presion sobre la legislacion, las
acciones judiciales y el control de la inmigracién. Con todo, la eu-
genesia continué como un fenémeno oculto en los circulos cientifi-
cos.” La Ley de la Limitacién de la Inmigracién, proclamada en
1924 en Estados Unidos, favorecia la entrada de personas prove-
nientes del norte de Furopa y restringia enormemente la de inmi-
grantes originarios de otras regiones, a los que se referia como «in-
feriores desde el punto de vista biolégico». La prensa popular
mfinospreciaba la «raza suicida» que consideraba estar llegando al
pais. Ese tema persistié desde principios del siglo Xx hasta el final
de,la Segunda Guerra Mundial. Las protestas a favor de «familias
mas aptas» y las manifestaciones que proclamaban los peligros de la
procreacién de los incapaces eran habituales en las ferias estatales.”
~ Pocoa poco, la sociologia y las ciencias naturales fueron recono-
ciendo el papel de la influencia ambiental sobre los organismos y su
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desarrollo, principalmente en Estados Unidos. En 1930, la enciclic,
papal Casti connubii también condend la eugenesia, lo que empujg
todavia mas a sus defensores hacia la oscuridad erudita y la sustrajq
de la atencién publica.

En Alemania, sin embargo, la eugenesia florecié desde 1904 has.
ta el final de la Segunda Guerra Mundial. El Dr. Alfred Ploetz creg
los Archivos de la Teoria Racial y la Biologia Social en 1904, y la So-
ciedad Alemana de Higiene Racial en 1905. El Instituto de Antro-
pologia, Herencia Humana y Eugenesia Emperador Guillermo se
fundé en 1927. Las leyes alemanas de esterilizacién se proclamaron
en 1933 y exigfan la esterilizacion obligatoria «para la prevencion de
la descendencia con defectos hereditarios» en los casos de «defectos
mentales congénitos, esquizofrenia, psicosis maniacodepresiva, epi-
lepsia hereditaria [...] y alcoholismo severo».”

Fl consejero del Ministerio del Interior del Reich valoré la este-
rilizacién como «una iniciativa de importancia excepcional para la
salud puiblica [...] Vamos mis alld del amor al préjimo; lo extende-
mos a las generaciones futuras».”® Bajo la ley nazi, los médicos en-
viaban a todas las personas «incapaces» a los Tribunales de Salud
Hereditaria, creados para establecer el tipo de personas que no de-
berfan procrear. Podia apelarse contra las decisiones a un tribunal
«supremo» de eugenesia, cuyo fallo era definitivo y se podia ejecu-
tar 2 la fuerza. En tres anos, las autoridades alemanas esterilizarona
trescientas veinticinco mil personas, mis de diez veces las que su-
fricron ese procedimiento en Estados Unidos en los treinta anos
precedentes.!! Se prohibié el matrimonio y el contacto sexual entre
los judios y los demis alemanes. Segtin Benno Miiller-Hill, algunos
centenares de nifios negros y treinta mil gitanos alemanes fueron es-
terilizados. Después de la experiencia alemana, la corriente eugené-
sica cay6 en su punto mds bajo. Se asocid la eugenesia a imagenes te-
rribles y los medios de comunicacién, la literatura seria y Ja politica
la desacreditaron. No obstante, la cuestién de si se sigue practican-
do la eugenesia o si ésta todavia es un aspecto importante de la ge-
nética y el asesoramiento médico moderno depende de como defi-
namos esa palabra. '

Muchas cosas han cambiado desde que las instituciones académt-
cas v la politica sancionaron y rechazaron abiertamente la eugene-
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se la presenta constantemente como un peligro de
de la genética y la reproduccion. Con cada ade-
d de las pruebas genéticas para detectar enfer-
medades en adultos, fetos o célula/ts germinales, se discute la proba-
bilidad de que s¢ empleen~esos/m<.3toc.ios de forma dlSC}‘lmlnatorla 0
como parte de una campana.pubhca irreflexiva o 'd/labohga. 'gPodrla
volver a repetirse la eugenesia, sea en su encarnacion optimista o en
]a conservadora? Los académicos estan de acuerdo en que en el flo-
recimiento de la cugenesia de principios del siglo XX intervinieron
un conjunto de circunstancias bastante especificas (por ejemplo, la
ascension del régimen nazi) y una comprensién primaria de la gené-
tica y la herencia. El contexto actual es muy distinto y alberga posi-
bilidades mucho mds complejas para un mal uso de esas técnicas.
Ademis, académicos como Daniel Kevles afirman que una politica
autoritaria, aunque quizd de diferente tenor de la que existi6 en Ale-
mania, seria una condicién necesaria para cualquier empeno estatal
de esterilizacion.

En este siglo ha tenido lugar, sin duda, un incremento manities-
to del control y la planificacién de la reproduccién. El desarrollo de
una pildora para el control de la natalidad facilité ese control, pero
afiadi6 nuevos riesgos a la eleccién de tener o no hijos. La amnio-
centesis, la ecografia y la biopsia de las vellosidades coriénicas
(BVC) hicieron posible echar un vistazo a la matriz para verificar
las condiciones fetales. La posibilidad de hacerlo sin riesgo para el
feto (en la amniocentesis y la BVC existe el riesgo de inducir un
aborto espontineo) examinando las células fetales que circulan en la
sangre materna ha empezado a cobrar mucha importancia. Con el
gﬁno df: 1973 del caso Roe contra Wade, que legalizé el aborto, el
all)?rrtlgs:gz d’e las anomalias fetales dio lugar a la nueva opc‘i(:)n del
control 4 1§el?lc91.'ES?s hec/hc?s ampliaron el .radlo de accion del

aceien LOSS acrlm 1::13,l os mfechc‘os y la cqmgmdad ‘sobre la repro-

en los de;cisiogzs ng ylas 1nsbtltuc1o,nes sanitarias pudieron participar
un nifo, anpen 1 fl;aézst eso re quji carzqs:rlstlcas s}?n'aceptables en
a sensibilidad y 1365 . .f'ngicz.d 1ine ida cll)ue se ?}ncrementado
€105 come Jus 1. pecificidad de las prucbas genéticas, tanto los
nantes de gametos estin mds expuestos a ellas. La

sociedad ; -
ad influye sobre los padres cuando toman nuevas decisiones

sia, Sin embargo
las técnicas actuales
Janto en 12 capacida
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con respecto a cuando, cémo y con qué resultado van a procrear,
pero esas influencias son del mismo tipo de las que se ejercen sobre
los que deciden con quién emparejarse, casarse o tener hijos.

En muchos estados, las instituciones también tienen acceso a la
informacién sobre la herencia, como por ejemplo los empleadores y
las compafiias de seguros de vida. Las industrias en que los trabaja-
dores se exponen a compuestos quimicos (como Kodak y DuPont)
realizan sistemdticamente una criba para verificar la presencia de
una sensibilidad hereditaria a los compuestos especificos de su am-
biente laboral.'* Las compaiiias de seguros y los gobiernos han em-
pezado a discutir el empleo de la informacidn genética detallada de
los solicitantes de polizas de salud, vida o rentas vitalicias antes de
ortorgarselas, y en muchos estados norteamericanos se han aproba-
do leyes que prohiben tales pricticas.

Mientras que, en la actualidad, en muchos paises o estados nor-
teamericanos no es ilegal que realicen esterilizaciones las institucio-
nes médicas o los organismos estatales autorizados a actuar en nom-
bre de los pacientes, las leyes actuales subrayan la importancia de
que se tome una decisidn capaz, y atenuan el papel del estado en las
medidas sobre la procreacién que puedan tener como finalidad la
prevencién de enfermedades. La revocacidn de las leyes sobre la es-
terilizacidn y la condena de las instituciones que llevaron a cabo una
politica eugenésica no transforma a la eugenesia en ilegal, pero la
tendencia a respetar los derechos y la autonomia del paciente en
materia de salud reproductora ha hecho que una politica eugenésica
general por parte del gobierno resulte més dificil y evidente.”

Los ensayos genéticos en humanos, las terapias genéticas, la elec-
ci6n de gametos, la reproduccion asistida, el ttero de alquiler, los
bancos de ADN y la clonacion, abren todo un espectro de posibili-
dades y riesgos, de los que s6lo algunos pertenecen al patrimonio de
la eugenesia. Para comprender lo que podria derivarse de la expe-
riencia del siglo XX con la eugenesia, necesitamos trazar ciertas dis-
tinciones entre los temas éticos que se han agrupado como «euge-
nésicos» y sus respectivas implicaciones.

Las politicas anteriores de eugenesia se hicieron famosas cuando
emplearon la fuerza bruta, en especial contra los que tenian menos
capacidad para resistirse a ellas. Las politicas dirigidas por el Estado
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ue obligaban a la esterilizacién o institucionalizacién de aquellos
cuya capacidad reproduc/tora.l se juzgaba COMO una amenaza a la sa-
Jud publica, fueron las mds dignas de mencion. Por esa razon, el ase-
soramiento genético actual profesa una ética que busca no coaccio-
nar e, incluso, no dirigir al paciente. Al tiempo que la autonomia y
]a libertad personal del paciente crecia en el siglo XX en importancia
social, también lo hizo el empeno para que la decisién en materia de
reproduccion recayera sobre las partes concernidas. La batalla legal
sobre los derechos de aborto y la aceptacion por parte de los esta-
dos de reglamentar las técnicas de reproduccidn asistida representa-
ron en Estados Unidos una prueba importante, tanto legislativa
como judicial, para el derecho de los pacientes de tomar sus propias
decisiones en materia de procreacién. En esos dos campos, Estados
Unidos ha respaldado un alto grado de libertad personal y familiar
ante la intrusién del Estado en la actividad sexual y reproductora, al
tiempo que mantiene el papel estatal en la proteccién a los nifios ya
nacidos contra el maltrato de los progenitores u otras personas.

Varios estudiosos apuntan que esas libertades personales son de
naturaleza «negativa», en el sentido de que tinicamente se les garanti-
za a los ciudadanos que estardn libres de interferencias para procre-
ar." Una libertad positiva redundaria en la obligacién de la sociedad
de proporcionar ayudas para procrear, aniloga a la responsabilidad de
los tribunales de ofrecer un proceso justo, o a la educacién primaria
que muchos estados garantizan. Un beneficio de la libertad negati-
va es, obviamente, mucho mas limitado. Tiene como consecuencia
que el Estado y otras instituciones recalquen los derechos de las
personas sexualmente activas, las parcjas procreadoras y las futuras
parejas, en lugar de hacer hincapié en la corporificacion de las gene-
raciones futuras y su dotacién genética.

La interferencia del Estado contemporaneo en las decisiones so-
bre la reproduccién existe. Los estados norteamericanos y el go-
bierno federal reglamentan el matrimonio, las pruebas prenatales,
las licencias para los servicios obstétricos y los servicios de natali-
dad destinados a las menores de edad. En unos pocos casos, los tri-
bunales han instado a la mujer embarazada a que actuara para pro-
teger el feto llevaba en el vientre. Sin embargo, la probabilidad de
que el Estado promueva una esterilizacién amplia o la discrimina-
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cién genética es hoy menor. Las cuestiones principales que afectqy
en el presente a la libertad de procreacién atafien a la coaccion, tap,.
to por parte del gobierno u otras instituciones, como, lo que es mgg
controvertido, por las condiciones sociales en general.

En el primer caso, los organismos médicos o gubernamentales
(u otras instituciones) pueden ofrecer Incentivos o estructurar la
divulgacién de informaciones sobre las opciones de procreacion,
Por supuesto, resultard muy dificil que los que han de tomar dec;.
siones de esa indole lo hagan de forma satisfactoria silos médicos,
las enfermeras, los empleadores, las aseguradoras, los religiosos
el Estado tergiversan o son parciales al presentar las opciones de
reproduccién. Asimismo, las resoluciones a contracorriente que
tomen las compaiifas aseguradoras u otras instituciones que finan-
cien los gastos respecto a qué prdcticas cubrirdn afectaran de for-
ma importante la posibilidad de eleccién de muchas personas. Al
asignar fondos para la investigacion a una determinada enferme-
dad o tecnologia en detrimento de otra, también se limitan las po-
sibilidades de eleccién de los pacientes. Esos casos indican que exis-
te cierto grado de alejamiento con relacién a un Estado ideal, en el
que los adultos maduros toman mayoritariamente decisiones, es-
tando bien informados y de comiin acuerdo. No obstante, es discu-
tible que tal Estado haya jamas existido, y en cualquier caso no se
puede determinar la investigaciéon a contracorriente y la financia-
cién de manera que todas las personas elijan opciones en la direccién
deseada.

El significado de voluntariedad esti en discusion. A medida que
la tecnologia se desarrolla en esa drea, crece la posibilidad de dos ti-
pos de desafio a las decisiones voluntarias sobre Ia reproduccién.
Primero, las opciones de procreacién se vuelven mds dificiles y me-
nos «libres» cuando se dan en un contexto de informacién coerciti-
va o insuficiente. Segundo, y tal vez mis controvertido, las presio-
nes econoémicas y sociales pueden crear situaciones en las que las
decisiones sobre la reproduccién quedan tan limitadas como si es-
tuvieran establecidas por ley. Como afirmé el fildsofo John Dewey,
no tiene demasiado sentido decir que las personas son libres para
elegir si, en la prictica, sélo una de las opciones estd disponible. Eso
es de especial importancia en el contexto de las pruebas genéticas
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La falta de apoyo social, seguridad econém%ca 0 seguros
de ser un factor relevante para que una mu]€r'aborte un
de ser portador de una enfermedad genética. Desde

o de vista del individuo, eso es una amenaza al derecho nega-
el pur’ la interferencia en la toma de decisiones sobre la procre-
tivo Contr?orma mas general, grupos enteros de personas, muchas de
e {)e odrian compartir otras distinciones étnicas, econémigas o
las c;la essg encontrarian fuera de la opcidn de las pruebas gené,tlcas,
de ¢ a::fan alentadas a usar pruebas o técnicas que resqltaran mds ba—
s 1 Estado. El impacto colectivo de esa distr1buc1éq econémica
fitt?z:servicios, o de las presioqes consecuentes a su aglgriac1on, se
asemeja al de los primeros experimentos con la eggj‘nesm. 0 quiencsef
atin mis peligroso, esas decm‘ones no podrla}n’ adjudicarse a una’ _
titucién o politica concreta, sino que se dllulrla/n en el contexto sco
némico del mercado de la genética y de las técnicas de reproduc-
cién. En otras palabras, si determinada oferta.de servicios genéticos
se transforma en el modo mds importante de distribucin, y ese rr(lier—
cado no logra proporcionar la oPo?tumdad para que todos pue an
elegir por igual, la falta de ecuanimidad puede manifestarse a través
del surgimiento de una clase genéticamente inferior.

hOY en dfa
médicos puc
feto con riesgo

Eugenesia positiva y negativa

Otra distincién importante que se dio en el movimiento eugenésm/o
fue entre la corriente cuyo principal objetivo era que hubiera mas
personas con caracteristicas deseables, y la que procuraba la elimi-
nacién de las caracteristicas no deseadas. Un buen' niimero de los
primeros eugenésicos deseaba promocionar el surgimiento de «ge-
nios» y de personas con mucho talento, alentando una selgguon
mis cientifica de los emparejamientos y una mayor procreacion de
los pocos elegidos. Eso era la «eugenesia positiva». En su exponen-
te mds extremado, se estimulaba a los oficiales alemanes de las SS a
reproducirse con mujeres arias, y se colocaba a la progenie de tales
uniones en familias que elegian los cientificos al frente del programa.
Hoy en dfa, los métodos positivos incluyen la eleccién de donantes

€ esperma y de 6vulos a partir de bancos con un reclutamiento ex-
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tremadamente selectivo, y la insistencia general en la importancia de
las relaciones genéticas en la familia.”

Por el contrario, la «eugenesia negativa» se dedicaba a la elimina-
ci6n de los individuos menos aptos, reduciendo o suprimiendo sy
procreacion. Las leyes de esterilizacién que tenfan como fin eliminar
de la poblacién a las personas que presentaran defectos Hegaron
volverse la imagen popular de la eugenesia en Estados Unidos. En e]
infame caso de la Corte Suprema Buck contra Bell, (1912), el jurista
(v filésofo norteamericano) Oliver Wendell Homes puso en pala-
bras la necesidad que muchos sentian de «impedir que nos hunda-
mos en la incompetencia». En apoyo a las leyes eugenésicas de este-
rilizacion, escribié: «Es preferible para todo el mundo que, en lugar
de esperar para ejecutar por criminal a la progenie degenerada, o de
dejar que se muera de hambre a causa de su imbecilidad, la sociedad
impida a los que son manifiestamente incapaces que continden su es-
tirpe [...] Tres generaciones de imbéciles es suficiente». Basandose en
esas leyes, mas de sesenta mil norteamericanos fueron esterilizados.

El anilisis de la politica actual con respecto a la genética y la re-
produccién constata que, en la mayoria de las naciones, existe poca
reglamentacion establecida por ley. Por supuesto, algunos paises ex-
presan objetivos eugenésicos positivos, aunque muchos poscen
normas contra el incesto y los matrimonios intrafamiliares. Sin em-
bargo, el empleo creciente de gametos de donantes extremadamen-
te seleccionados sugiere que el interés por mejorar la descendencia,
entre los que pueden pagar por ello, va en aumento. Es digno de
mencion que el interés por esas técnicas parte de la necesidad de sen-
tirse responsable de los hijos que se engendran. Los padres que no
logran tener un vinculo genético con sus hijos buscan reemplazar
ese lazo sin fisuras con una toma de decisiones responsable sobre
los caracteres que pueden, en vez de eso, proporcionar al hijo. De
ese modo, lo que empieza por unas pocas opciones sobre la salud
de los donantes potenciales de gametos termina por expandirse para
abarcar una gran variedad de caracteristicas que a esos padres les gus-
tarfa poder dar a sus hijos, en ausencia de su propio ADN.

En el trasfondo de la nueva toma de decisiones se encuentra la
premisa de que la transmisién del ADN de los padres al hijo por
medio del sexo y la recombinacién es algo no sélo corriente, sino
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| desde el punto de vista médico. La medicina y la sociedad,
por?? ratamientos para la infertilidad que tienen como objetivo
al ofrecer tn ]a medida de lo posible el lazo de] ADN creado por in-
restau(lfr fiel sexo, han aceptado el concepto de que ser «parientes»
terme :*Zn parte, una funcién de la informacién genética compartida.
e];s,:l:c;gntexto pone el acento tanto en un tipo especial dp emparen-
tamiento COMO, €n términos generalgs, en la importancia del ADN
de su administracién. El gasto de mil mlllon§s de dolar_es en la in-
fertilidad, sélo en Estados Unidos, prueba la importancia de esa fe
en el valor del ADN para la economia, pero su consecuencia real es
la cosificacién de un tipo concreto de conFrol positivo de lg repro-
duccién, en el que determinados tipos de vida familiar se privilegian
desde el punto de vista social, y se han vuelto normales desde el pun-
to de vista médico. ' .

Las politicas eugenésicas mds agresivas surgieron de la'pref)/cupa—
ci6én por la salud publica, descrita en términos de lg constitucion ge-
nética de la poblacién como un todo. El perfeccionamiento de la
poblacién es el objetivo explicito de tales poh’mcas: La mayor parte
de las actuaciones recientes consideradas «eugenésicas», por elicon—
trario, se originan en general por el deseo de ampliar las opciones
con que cuentan las personas, o de mejorar la salud de lios'mdlv%—
duos. Las pruebas y el cribado genéticos tienen como objetivo pri-
mario auxiliar a los padres en perspectiva a hacerle frente a determi-
naciones dificiles. Es importante, con todo, tener en cuenta que las
decisiones individuales tienen consecuencias colectivas. El efecto de
tales decisiones sobre la sociedad puede ser tan significativo como el
de las tomadas con el fin explicito de modificar los niveles de po-
blacién. La preocupacién por las consecuencias colectivas de esas
decisiones individuales —de dejar las opciones al «mercado» y a las
buenas intenciones de los padres— es lo que motiva la inquietud
por lo que el sociélogo Troy Duster denomind la eugenesia «de la
puerta trasera», o sea, que los patrones reproductores se reglamen-
ten por la clase social, el acceso a los servicios médicos y los ingre-
s0s.'

Muchos paises en desarrollo utilizan la amniocentesis para veri-
ficar el sexo del feto, con el objetivo de eliminar a las nifias no dese-
adas. Eso ha ocasionado una asimetria de los sexos en India y Chi-
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na, lo que no es mds que un ejemplo de lo que puede ocurrir si se
usan las pruebas genéticas y las técnicas para la reproduccién de up
modo poco estructurado, o no reglamentado. Sin embargo, ¢cémo
podemos distinguir entre el dilema moral de un pais como India,
que aborta fetos femeninos no deseados, y los padres que (quizs
ayudados por un consejero en genética) eligen abortar un feto con-
denado a morir de una muerte temprana y dolorosa? Algunos pa-
cientes con corea de Huntington consideran que las décadas de vida
sana con que pueden contar es lo que realmente importa. Otros ca-
racteres genéticos ocasionan menos riesgos y problemas de salud.
¢Llegardn los andlisis a estigmatizar un dfa a todos los que son, de
algin modo, «enfermos» o «anormales»? ;Elegiran los padres ha-
cerse pruebas para otras caracteristicas de importancia social, tales
como ser alto o delgado? ;Se someterdn a pruebas para la determi-
nacion de la homosexualidad, al mismo tiempo que lo hacen para la
propensién a desarrollar enfermedades cardiacas?"”

Otro problema de la genética es la falta general de educacién so-
bre su significado y su empleo. Hoy en dia, la mayor parte de la
gente en todo el mundo no entiende la ciencia genética, por no ha-
blar del hecho complejo de que las probabilidades genéticas se con-
sideran siempre en términos de una poblacién concreta, en un am-
biente determinado. Por consiguiente, muchas personas no son
capaces de interpretar su riesgo. Por ejemplo, una prueba positiva
para la mutacién del gen BRCA1/2 de cancer de mama tendr4 dife-
rentes implicaciones para una paciente con una historia familiar de
ese cancer que para otra sin esos antecedentes. No obstante, los in-
centivos econémicos pueden llevar a la demanda de cribas en la po-
blacién antes de que tengamos una buena comprensién de los ries-
gos que son relevantes para la mayorfa de las mujeres.

La eugenesia es un concepto complejo, con significados distintos
y una historia rica, aunque infame. Las cuestiones éticas que se le aso-
cian dependen fundamentalmente de las diferentes interpretaciones
de las expresiones y de los detalles concretos de cémo se usan los mé-
todos de reproduccién en estudio y en qué contexto se los emplea.

Es dificil encontrar una respuesta a las cuestiones que atormen-
tan a los responsables de las politicas en la era de la genética. ;Son
nuestros genes sélo nuestros y sélo asunto nuestro? ¢O no existe
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diferencia entre la ipformacién genética y cualquier otra que uti.li-
zan los actuarios? Si no somos responsables de nuestros genes, ¢sig-
nifica eso que Otros problemas que no son genéticos, o que al me-
nos no lo son dnicamente, como la obesidad vy la tension arterial
alta, si son culpa nuestra? ¢ Tendrdn lo§ que sufren una ob/esu:lad ge-
nética derecho a un seguro y los demgs Qbesos, no? ¢Cudndo s?be-
mos lo suficiente sobre el valor pr.edlcm.ro de una prueba genética
como para lanzarl.a al mercado? ¢ Tienen interés 'las aseguradoras en
las pruebas genéticas o excluirdn todas 1?.5 posibles enfermedades
para transformar el seguro basado en el riesgo en un negocio poco
Jucrativo? ¢ La reforma del sistema nacional de salud disminuirg esa
presién o sélo aumentard la.qu'e sufren los padres para que empleen
las pruebas genéticas que eliminarian la descendencia con enferme-
dades costosas?

Los progenitores también han de tomar decisiones dificiles sobre
tener hijos. Hacen elecciones buenas y malas con respecto a cudndo
y cémo engendrarlos, con quién y en qué circunstancias. Los Jo-
hanson pueden escoger abortar, en parte a causa de la presién social
abiertamente en contra de la fibrosis quistica. O la presién econé-
mica puede convencerles de que no estdn preparados para cuidar de
otro hijo con esa enfermedad. Donde quiera que existan opciones,
los padres han de optar. Dejar que suene el teléfono dia tras dia sin
atenderlo es una forma de elegir. Esas decisiones se fundamentan en
la sabiduria personal, que se aprende de la sociedad y de la educa-
cién formal, asi como de los consejos y el consentimiento de los
amigos, dirigentes y familiares. Los padres estan dentro de una co-
munidad y comparten sus valores y su lenguaje. Aplican a sus op-
ciones esos valores altamente sociales, que de esa forma intluyen en
la reproduccién.

Con independencia de que los Johanson alguna vez discutan de
forma consciente sobre el mejor porvenir de la especie humana, las
decisiones relativas a qué nifos nacen (cuindo, de quién) se toman
dentro del ethos de la comunidad. Por consiguiente, podemos decir
que tener hijos es un hecho social. Los valores de la colectividad in-
fluyen hondamente en los padres. No son unas calculadoras racio-
nales las que, con decisiones auténomas, engendran a los bebés, sino
seres humanos impregnados de una cultura.
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La impregnacién cultural —politica y social— se evidencia en el
problema complejo de elegir y consumar una relacién con otro ser
humano. El proceso del emparejamiento en la especie humana es
tan complejo y poco definido que resulta dificil asignar valores a las
distintas dreas implicadas, y casi impracticable describir los méto-
dos de la toma de decisiones. Por lo tanto, una «teoria especial de la
reproduccién» resulta imposible de desarrollar, y una sobre los em-
parejamientos y el sexo, que se fundamente en elecciones racionales,
fracasard con toda seguridad. Como sefiala Bethke Elshtain, la con-
fusion tedrica sobre la procreacion de nifios es tan grande como la
que existe sobre cualquier otro aspecto de la vida humana.'® Sigmund
Freud, B. E. Skinner, Betty Friedan y el Papa elaboran discursos
muy distintos sobre los objetivos y los pardmetros de la reproduc-
c16n: es poesia o politica, biologia o libre albedrio, Eros o las ma-
quinaciones furtivas de los aparatos de hacer bebés. Louise Erdrich
escribid sobre esa confusién:

Concebimos a nuestros hijos en la noche cerrada, bajo el sol radiante,
en cl exterior, en establos, callejones y furgonetas. No tenemos para ello
reglas ni ceremonias; ni siquiera necesitamos un carné de conducir. La con-
cepcion es, a menudo, una especie de subproducto del sexo, una vela en un
estudio de una sola habitacién, puro azar, un prodigio. Dos personas que
hacen el amor con ¢l deseo de engendrar un bebé llevan el acto miés alla de
su singularidad y transforman la necesidad del momento en un deseo eter-
no. Pero de todos los anhelos efimeros, el que siente un ser humano por un
bebé es quizd, en abstracto, el mds puro, y ¢l mis complicado en la reali-
dad. Ver crecer a un nifo, criarlo, hacerle de padre o madre, mantenerlo,
para al final dejarlo marchar son actos creativos poderosos y corrientes
que absorben, con nuestro embeleso, grandes fragmentos de vida.!

Pero aunque nuestras teorias resulten tan inttiles como las ma-
quinas de Rube Goldberg en nuestros museos de ciencias, y nues-
tros consejos no logren que ninguno de nuestros amigos consiga
una cita, seguimos invirtiendo una enorme cantidad de energia en la
discusién y la prictica del emparejamiento sofisticado y ritualizado.
Nos sometemos a modas y costumbres incomodas y embarazosas.
Muchas de esas practicas se transmiten por medio de narraciones
institucionalizadas sobre el emparejamiento apropiado: las iglesias
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Jos ayuntamientos autorizan los matrimonios; las leyes reg!amen—
tan la edad ala que el emparejamiento es consensual y con quién (un
hermano y una hermana no pueden casarse, ni un padre y una hija);
Jas normas de los diferentes colectivos establecen distinciones entre
los tipos de relaciones (los companeros de trabajo deben separar
cuidadosamente las relaciones afectivas de las laborales). Los hdbi-
tos sociales muy antiguos se transforman en leyes, usos y costum-
bres que «socializan» por completo las decisiones que toman los se-
res humanos sobre sus opciones individuales de reproduccion. La
auténtica esencia de la descripcion de la reproduccién que la mayo-
tfa de los norteamericanos usa para explicarla a sus hijos, el cuento
de los pdjaros y las abejas sacado del folclore noruego, refleja un
conjunto de creencias sobre como se sita el sexo en una tradicién
social.

Las leyes y fronteras que la sociedad establece sobre el sexo y la
reproduccién son las mas rigidas de entre las innumerables presio-
nes que, con respecto a ese tema, ejercen los seres humanos sobre
sus congéneres. Mds de tres docenas de revistas para chicas adoles-
centes presentan concepciones estereotipadas del desarrollo feme-
nino, destinadas a enseiiar a las jévenes toda clase de técnicas nece-
sarias para formar parte de uno de los varios «<modelos» de chicas
atractivas. Bajo ese punto de vista, las publicaciones para adolescen-
tes —y gran parte de las diversiones juveniles— delimitan las fron-
teras del éxito reproductor a una variedad de grupos culturales. Las
revistas femeninas prometen ensefiar a seducir al hombre adecuado.
A los hombres se les ata més largo, pero todavia se encuentran atra-
pados en algunos aspectos centrales y, por consiguiente, se les ani-
ma a vestirse, pensar, hablar y comportarse sexualmente de la forma
mds apropiada para encontrar a la persona «adecuada». En Estados
Unidos, el impulso para la procreacién se encuentra totalmente im-
pregnado por los valores sociales.

Desde la eleccién del peinado hasta la del emparejamiento, del
momento de la concepcién al dia en que la hija sale de la casa pater-
na, las modas y las presiones crean objetivos sociales y restricciones.
Los progenitores se encuentran sometidos a la comunidad, y los hi-
Jos a ésta y a sus padres. Los valores y las normas competitivas difi-
cultan la toma de decisiones en materia de reproduccién. Y esas téc-
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nicas se multiplican de forma exponencial. Surgen a diario nuevq
medios a través de los cuales transmitimos nuestras ideas sobre |,
que cuenta en una mujer atractiva, cémo seducirla y qué hacer up,
vez que nos la hemos encontrado. Los periddicos estan plagados de
anuncios de vitaminas, maquinas para hacer ejercicio dentro de cag,
y pelucas sintéticas. El ordenador se conecta en Internet con, quizs
quinientos mil sitios diferentes donde se clasifican a hombres y my.
jeres por su atractivo sexual. La paternidad es s6lo una parte de la J;-
teratura que denominamos de «autoayuda», que va en aumento,
por lo que se han vendido tantos ejemplares de What to Expect When
You’re Expecting como para imaginarnos que su autor se ha podido
comprar toda una isla privada. La sociedad ha transformado en uny
mercancia los métodos y los objetivos de la procreacién y de la pa-
ternidad y la maternidad a una velocidad alarmante.

Al mismo tiempo, nuevas tecnologias han logrado progresos en
el estudio y en la aplicacién de la informacién hereditaria a los pa-
dres. Esas técnicas auguran un cambio en la utilizacién de los datos
genéticos. Es posible que Rhoda y Michael Salvano no puedan dise-
far a sus descendientes ahora mismo, pero la posibilidad de elegir el
esperma de un banco de esperma de disefio estd a la vuelta de la es-
quina. Mientras que hoy en dia la informacién genética sélo se em-
plea, por lo general, para tomar decisiones sencillas pero angustio-
sas, como terminar con un embarazo o llevarlo adelante en una
familia con una enfermedad hereditaria, pronto podra permitir a los
padres hacer la compra de los rasgos genéticos por medio de prue-
bas, y posibilitar a los que tienen un hijo enfermo —o sano— mo-
dificar los genes de sus hijos. En las revistas y los libros que leemos
la mayoria de nosotros (los padres norteamericanos de la genera-
cién de la autoayuda), la nueva genética se asemeja a un poder in-
menso y prometedor, aunque siniestro, como un genio que hubiera
salido de la botella.

En 1953, James Watson y Francis Crick publicaron «Molecular
Structure of Nucleic Acids: A Structure for Deoxyribose Nuclei
Acid» en Nature. En ese articulo de novecientas palabras, Watson'y
Crick afirmaron que el dcido desoxirribonucleico tiene una estruc”
tura, la ahora bien conocida doble hélice. Eso tuvo una importancia
enorme, pues se pensé que la estructura de la informacién genéticd
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syudaria a explicar el modo de funcionamiento de la herencia celu-
laf y c6mo se replica. La h1stor1e.1 del ADN se cuenta como una es-
ie de epopeya co.losal de descifrado seguro. Una vez que se l.ogra
Jlegar ala doble hélice, compr'ende‘rla y modelarla, el viaje hacia las
complejidades ocultas de la «identidad» hereditaria ya tiene medio
camino andado. ‘ >

Watson y Crick demostraron que cuatro tipos de ,Il}lCIeOtIdOS
repetidos se ligan gracias a la estructura Forc1da de la hélice. El me-
canismo celular decodifica en aminodcidos esos cuatro «bits» de
«informacién» genética: la adenina, la guanina, la citosina y la ti-
mina (A, G, C, T). Las combinaciones de esos trozos, denomina-
das pares de bases, forman un solo gen; un total de cincuenta a cien
mil de esos genes componen el nicleo de cada una de los diez bi-
liones de células del cuerpo. En el interior de las células, los genes
se organizan en unas estructuras denominadas cromosomas. Cada
célula humana contiene un grupo de cuarenta y seis cromosomas
(veintitrés de cada progenitor, pareados entre si). En total, alrede-
dor de tres mil millones de «bits» de nuecle6tidos contienen la in-
formacién hereditaria, dispuesta en los cromosomas a lo largo de
la doble hélice.

Los genes contienen las instrucciones para formar proteinas.
Esas proteinas controlan el metabolismo celular. En el interior de las
células, instrucciones concretas proporcionan el tipo especifico de
metabolismo apropiado para el funcionamiento de cada célula. Las
células seas se transforman en tales por medio de una serie de ac-
clones enzimadticas que su informacién genética le especifica. A me-
dida que un feto se desarrolla a partir de una sola célula hasta alcanzar
a-ll'c.dedor de dos billones en el momento del nacimiento, el meta-
ci% eS;lll?etespeciali,za(ciio de las’ células. transforma 'el alimento/qt.le re-
las estructuartralves el cordén gmblhcal en los sistemas organicosy
ayuda, inclu:S CO;poralgs. La 1nfprmg€10n genética de las células
que diferente:,t a ezlerm’mar la direccidon d.el desa‘rr(‘)llo, de. mgdo

células madr;posl e celglas surgen a partir de dlStlI‘lt(?S «linajes»
- Aunque todaseﬁ as "lfa?as detapas C?e la V{da del.orgamsmo.

fcticamenty | mis célu :f;xs e un eterr/n'mado individuo poseen
o el expern sma informacion genética que se les transmitié
atozoide encontré el 6vulo en el momento de la
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concepcién, existe una gran especializacion en las células del cuer-
po. Tal cosa es pomble porque gada una tiene, de cierta forma},,la ca-
pacidad de diferenciar su porcion particular de la informacién ge-
nética correspondiente a su funcién en el organismo. Por ejemplo,
una célula de la retina se vuelve sensible a determinados estimulos
porque una parte del c6digo genético permite que ocurra el proce-
so metabolico apropiado. Grupos de células humanas, todos con la
misma informacién genética, realizan tareas diferentes, como las
funciones que ejercen el higado, el misculo o el foliculo piloso.

El descubrimiento de la «doble hélice» permitié explicar el modo
en que actda la informacién genética dentro de la estructura meta-
bélica de la célula. Facilité una cierta descripcion de cdmo se trans-
mite la herencia genética desde los organismos a sus descendientes.
Sin embargo, antes de una serie de importantes descubrimientos
biolégicos que tuvieron lugar en la década de 1970, el estudio y el
control de la informacién sobre la herencia eran limitados. Los in-
vestigadores sGlo podfan sacar inferencias de la expresién especifica
de los genes a partir de organismos completos, vivos o muertos. Se
trataba de un problema fundamental: ;qué tipo de relacién existe
entre el genotipo, o la constitucién genética del organismo, y el fe-
notipo, las caracteristicas bioquimicas o fisicas del mismo que puc-
den observarse? Todavia no era posible discutir el modo en que el
c6digo genético, presente en todas las células, permite la especiali-
zacion y la funcién de éstas. Al igual que Mendel, los investigadores
se encontraban limitados a las evidencias visibles de la herencia. To-
davia les resultaba imposible ver cémo actuaba en el interior de la
célula la informacién genética, o relacionar esa operacion con un
patrén genético para el organismo como un todo.

Pero se desarrollaron nuevos métodos. Tal vez el mds importan-
te fue un protocolo que permitié el ensamblaje de la informacion
genética. Se ha comparado ese acoplamiento a una miquina de co-
ser genética. Consiste en tomar informacién genética de una fuente,
colocarla sobre un mecanismo transportador, y depositarla en otra.
En primer lugar, se recorta el ADN de una fuente. En segundo lu-
gar, se construye un vector, a partir de un plasmideo o un virus, y se
emplea como transporte. El vector posee un mecanismo especial que
le permite insertar el ADN de la fuente en las células del organismo
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de destino. En tercer lugar, ese ADN modifica el cromosoma de este
glimo organismo. La célula modificada empieza a seguir las ins-
crucciones del nuevo ADN, con el propésito de duplicar la estruc-
wra de una enzima concreta. A medida que se duplica, empieza a
pl.oducir en profusién copias del gen modificado. En algunos casos,
no se necesita vector y se administra el ADN directamente al orga-
nismo, donde se adhiere a las células apropiadas, ocasiondndoles las
modificaciones deseadas.

Los bidlogos, empleando enzimas como st fueran cuchillas de
afeitar quimicas, consiguieron aislar y sacar segmentos especificos
de informacién cromosémica. Cuando Stanley Cohen y Herbert Bo-
yer implantaron con éxito la informacién cromosémica de una bac-
teria en otra, se logré un adelanto importante en el empleo de las
nuevas tecnologias de la informacion genética. Habian conseguido
catalizar el proceso de la ingenieria genética y pronto se logré aco-
plar la informacién genética humana a células de bacterias y hongos
y asi producir grandes cantidades de insulina y otros compuestos
ttiles. Esas herramientas, que eran revolucionarias hace tan sélo diez
afios, se encuentran hoy en dia en muchas facultades de Estados
Unidos.

Para la percepcién popular de la ciencia, la produccidn de insuli-
na humana por hongos fue algo asombroso. Si una parte importan-
te de nuestro sistema endocrino puede reducirse a un c6digo gené-
tico y la levadura de la cerveza es capaz de producirla, ¢hasta dénde
podemos llegar con todo eso del «c6digo»? Muchos ensayistas afir-
maron, a principios de la década de 1970, que lo que era factible
para la insulina podria serlo también para cualquier parte del cuer-
po humano: «cédigos» para todas las funciones humanas, el genoti-
po que precede al fenotipo.

Importantes como fueron esas técnicas para la ciencia biomédica
contemporénea, sefialaron un futuro en que la informacién genéti-
ca podria modificarse, dando lugar a un nuevo tipo de medicina.
Podria acoplarse el ADN humano, animal, o incluso vegetal, al de
una persona, y curar asi enfermedades hereditarias o mejorar los
rasgos humanos. Los médicos y los padres podrian emplear la tera-
pia genética en los embriones, antes de que sus células se multipli-
caran, modificando los caracteres hereditarios no deseados. Empe-
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zaba a tomar forma una visién del futuro que se basaba en una con,.
prensién menos miope de la herencia genética humana. La tecnolo.
gia de la década de 1970 proporciond un método para ensamblar |,
informacién genética, pero no aportdé mds que pequeiios indiciog
sobre los detalles de la relacién entre la informacién genética y I,
funcién animal. Era necesario un mapa de la matriz de la herenci,
humana.

En 1984, la discusidn de las posibles técnicas para lograr el c6di-
go de la informacion genética del ser humano llegé a oidos interesa-
dos en el Ejecutivo y el Congreso. La Comisién Internacional de
Proteccién contra Genes de Mutacién y Céncer procedentes del
Medio Ambiente celebré un congreso en Alta, Utah, en la que se
aludié repetidas veces al papel creciente de la tecnologia del ADN
en la investigacién médica. Una copia de los debates encontrd su ca-
mino hasta la Oficina de Evaluacién Tecnoldgica, donde se incor-
poraron los datos de la reunién a un importante informe cientifico,
«Technologies for Detecting Heritable Mutations in Humans»
(Tecnologias para la deteccién de mutaciones hereditarias en seres
humanos). Esa exposicion convenci6 a los legisladores y al Depar-
tamento de Energia (DOE) que el mapa genético era esencial para
catalogar los efectos de la radiacién nuclear en los seres humanos;
podria, ademds, tener implicaciones médicas. Un cientifico llegé in-
cluso a expresar su prediccién de que la cartogratia genética cambia-
ria «el futuro de la investigacién médica en el mundo».* Sin embar-
go, no se disponian de los recursos y la infraestructura necesarios
para esa tarea gigantesca. Se necesitaban docenas de instalaciones,
especializadas cada una en un pequeiio segmento de la informacién
genética. A todas les haria falta fondos, y habria que crear una es-
tructura para coordinar y supervisar el esfuerzo.

Los detalles concretos de ese proyecto empezaron a tomar forma
en Santa Fe, Nuevo México, en un gran congreso convocado por el
DOE. Hubo casi unanimidad en el apoyo a un gran proyecto, res-
paldado por el gobierno, para estudiar la genética humana. En 1987,
la Comisién asesora de Investigacién de los efectos para la salud del
DOE recomendé a este organismo que «emprenda una amplia ta-
rea, cientifica, tecnolégica y multidisciplinar, para cartografiar y se-
cuenciar el genoma humano».” El Congreso determiné que el DOE
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socio que supervisara las implicaciones médicas, de
recluté a James Watson™ para que fundara el Centro
la Investigacién del Genoma Humano en el Institu-
| de la Salud. Se les asigno, a ese instituto y al DOE en
s millones de délares (de 1989) para iniciar un proyec-
afios de duracién: la cartografia y secuenciacién «del

mcesitaba un
»do que s€

Nacional para

to Naciona
conjunto, tre

1o de quince
enoma humano>. o
El Proyecto del Genoma Humano, como se lo denomind, tenia

siete objetivos:

Cartografiar y secuenciar la mayor cantidad posible del genoma
humano. )

Preparar un mapa modelo del genoma del ratén. o
Crear canales para la comunicacién de datos entre los c1e1}t1f1co§.
Estudiar las impliaciones éticas, legales y sociales de la invest-
gacion.

Formar investigadores.

Desarrollar tecnologias.

Traspasar esas tecnologfas a la industria y la medicina.

Para lograr esas metas, se fundaron veinte centros del genoma en
las universidades a lo largo del pais, cada uno de las cuales para tra-
bajar en un segmento determinado del mapa genémico y en una
parte de los otros seis objetivos. ‘

El proyecto es tan fascinante desde el punto de vista politico y
problemitico desde el teérico, como ambicioso. Encabezadq al
principio por el peculiar Watson, ha sufrido desde entonces dos im-
portantes cambios de direccién. La investigacién de Asuntos Eti-
cos, Legales y Sociales se creé a partir de una subdivision del propio
proyecto, y se asigné un cinco por ciento a la bioética. Art Caplan,
director del Centro de Bioética de la Universidad de Pensilvama,
denoming a esa generosa provisién de fondos «la ley del pleno em-
pleo para los bioéticos».

Ha abundado la controversia teérica sobre el Proyecto del Ge-
noma Humano. Una discusién fundamental atafie al concepto nu-
clear del imponente proyecto: los Centros del Genoma esperaban
conseguir una relacién unificada de la correspondencia entre el fe-
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notipo y el genotipo de todos los seres humanos (de ahi «el» geno-
ma humano) a partir de la investigacién del material genético de do.
cenas de individuos diferentes. Ese método supone algo que my.
chos genetistas de las poblaciones afirman ser, sencillamente, un,
equivocacién, o sea, que los genes hacen lo mismo en todas las po-
blaciones y en todos los ambientes.? Si resultara que la informacigp
genética varfa enormemente en las poblaciones de Organismos, es
posible que un mapa al por mayor de la informacién genética, a par-
tir de muchos individuos de distintas edades y experiencias, no sea
demasiado vélido o preciso. Eso representaria una equivocacién en
extremo cara. La Human Genome Initiative ha empezado a buscar
informacién especifica para cada poblacién de distintos modos, y se
ha hecho mucho ruido con respecto al intento de Ia empresa de ge-
nética deCode, domiciliada en Estados Unidos, de identificar
procesar el ADN y la historia médica de la poblacién de Islandia. A
pesar de esas preocupaciones vy del esfuerzo para volver a centrarse
en las poblaciones y sus diferencias en la medida en que pertenecen
ala gendmica, el éxito sorprendente obtenido al encontrar un tnico
c6digo para algunas estructuras enzimdticas humanas ha animado a
los geneticistas moleculares. Esperan que el mapa serd capaz de pro-
porcionar claves sobre muchas enfermedades que afectan a todas las
poblaciones y, tal vez, de dar respuesta a cuestiones mucho mis
profundas sobre la especie humana.

El proyecto se divide en tres fases: la cartografia, la secuenciacion
y la aplicacién. Primero, los centros cartografiaron los alrededor de
cien mil genes humanos, trabajando cada uno de ellos en uno o dos
cromosomas de cada vez. Cuando esa fase llegaba a su fin, empezo6 la
segunda: la determinacién de la secuencia de los pares de bases de
nucleétidos en cada gen. Existen aproximadamente tres mil millones
de A, C, Gy T,y la tarea de atribuirlos a sus respectivos genes, cro-
mosomas y funciones serd mucho mas trabajosa que el mapa inicial.
Los cientificos, al carecer de una piedra de la Rosetta, se ven forza-
dos a establecer correlaciones débiles entre la informacion genética
(el genotipo) y laforma y las funciones corporales (el fenotipo). ; Por
qué el gen de la enfermedad de Alzheimer también se relaciona con
la digestion? ¢Qué hace, al fin y al cabo, el gen del cincer de mama?
Todo eso se vuelve atin mas complejo por la enormidad de los datos
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i ue recabar. De esa enciclopedia de la informacién de tres
““?ehay qde fragmentos, los cientificos suponen que alrededor del
one: ciento —o0 menos—desempefia un papel importante en la
dicz PO a de las estructuras corporales o en la regulacién de la activi-
ereaCI(iular. Los otros noventa por ciento pueden ser «basura»., una
dad Cfe de ruido biolégico que no sirve para nada. Los secuenciado-
espececesitarz'm de mucha sabiduria para diferenciarlos, lo que de-
r‘:snge de que logren una comprensién global del inmenso mapa. |
El Proyecto del Genoma ya ha tenido un gran efe/c‘to sobred.a
biotecnologia. Se ha Vi.StO relegado como entldad cientifica, a r?e‘ 1-
da que empresas con fmes.h'lcratwos buscan batirlo y patentabr a ;n—
formaci6n genética, adquiriendo enseguida los derechos sobre los
roductos relacionados con sus descubrimientos. A Cralg.Venter,
jefe del Institute for Genomic Research y de. Celera Genom1c§, am-
bos en Maryland, el movimiento independiente para el desc1frado
del cédigo genético le llama a menudo «cl vaquero» de los especia-
listas en genémica. Venter espera tener completada la secuencia del
genoma humano en 2002. [Adelantindose ala fecha prevista, el/lZ.de
febrero de 2001 la empresa privada Celera y un consorcio pubh.co
formado por varios paises anuncian simultdneamente la secuencia-
cién completa del genoma humano.] Las empresas independientes de
pruebas genéticas también se han visto grandemente beneficiadas
por el proyecto, hasta el punto de que algunas han llamado a los cien-
tificos cuyos descubrimientos se derivaron del Proyecto del Geno-
ma para que devolvieran algunos benef1c1o§ a los contribuyentes.
Ademas, han sido enormes las repercusiones del proyecto sobr‘e
la medicina. Pricticamente a diario, oimos hablar sobre el descubri-
miento de un gen responsable por alguna enfermedad. Pero es ne-
cesario comprender la realidad de la biologia para que Pgdamos
aclararnos sobre qué hacer con esos nuevos hallazgos genéticos.

Biologia

La herencia desempefia un papel complejo en la formacion de la na-
turaleza humana. Habitamos un mundo bioldgico, de criaturas vi-
vas y muertas. Nuestra vida transcurre en varios med'ios 0rganicos,
grandes y pequefios, y cada uno de nosotros es el hibitat de un eco-
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sistema compuesto de millones de organismos de diferentes tipos y
tamafios. Como individuos, compartimos muchas cosas hasta con
la mds diminuta de esas criaturas. Al igual que ellas, necesitamos 4]
mentarnos para vivir. Todos eliminamos las sobras, envejecemos
morimos. Nos relacionamos, asimismo, con todos esos seres 3 tra-
vés de una red de interacciones. Compartimos la comida y nos cq.
memos los unos a los otros.

Pero, por mds que tengamos cosas en comin con otras criaturas,
también somos distintos. Las hormigas no son humanas, ni los se-
res humanos hormigas, porque las limitaciones biolégicas no per-
miten determinados tipos de desarrollo. Las hormigas no pueden
inventar computadoras de silicio, porque son incapaces, desde el
punto de vista bioldgico, de adquirir o manejar los materiales nece-
sarios. Las diferencias entre los seres humanos y las hormigas son
representativas de las diferencias entre los distintos modos de vivir
en determinado ambiente. El medio se relaciona con las criaturas y
proporciona ciertas posibilidades:

1-

El ambiente de un animal que posee locomocién difiere del de una
planta sésil; el de una medusa es distinto al de una trucha [...] La diferencia
no es solamente que un pez vive en el agua y un pajaro en el aire, sino que
las funciones caracteristicas de esos animales son las que son a causa del

modo concreto en que el agua y el aire se relacionan con las actividades
respectivas de esos seres.”

El papel que el medio desempefia en la vida de un organismo es
fuerte e importante. Los organismos que necesitan oxigeno no vivi-
rin mucho en una cueva repleta de diéxido de carbono, por lo que
el papel del oxigeno parece crucial en determinados contextos y en
cterta medida.

Cuando los organismos reaccionan a las condiciones de su mun-
do, resulta claro que perciben algunas practicas como mds urgentes
que otras. Ciertos modos de vivir sencillamente no son opcionales,
como por ejemplo el respirar. Son hechos que no se pueden disimu-
lar. Podriamos decir que esos habitos apremiantes encierran impul-
sos biolégicos. Pero se ha cargado con un exceso de connotaciones
histéricas el empleo de la palabra «<impulso» para definir la relacién
entre los componentes bioldgicos y los ambientales en un organis-
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os limitaremos 2 decir que reprodtgcirse, comer, belber, e;cic.,
almente parte de la interaccion humana con el mundo,
. normm ortamientos son muy importantes. Sin embargo, el
" ,tale,S C:utillj —vy significativo— es que los organismos de los
me os hombres desarrollan no sélo conductas, sino tam-
s que se corresponden con las exigencias ambientales.
un pulmdn, como estructuras, relacionan una parte
anismo con una porcion de los recursos dcl medio, permi-
d.e un 08 sean posibles cierta flexibilidad y estabilidad en esa rela-
n.c'ndO I structuras se vuelven parte del ambiente.
cxori- Esa:nZs de un organismo son otro tpo de estructura; codiﬁ'can
la rel(:tcigén organica entre él, su progenie y su medio. Los geneﬁ ins-
criben instrucciones que permiten que partes del organismo evzn
2 cabo actos para utilizar la qaturaleza y‘he}cerlc fr??te. Sonbr/l? a
més que un modo de describir la compleja interaccion metabdlica
entre el organismo y el ambiente. No «anteceden» al orgam.s/molm
en sentido fisico ni filoséfico. En el momento de la concepcion, los
genes inscriben el modo en que los descendientes se relacionaran con
los componentes de su medio. Eso se lleva a cabo cuando los genes
de un espermatozoide y un 6vulo se funden para dar lugar a un nue-
vo patrén genético. Genotipo es la palabra que se emplea para des-
cribir el cédigo genético resultante. Todos los_orgamsm(,)s tienen un
genotipo. La informacién que contiene le dice a las células como
han de especializarse para que originen un ser humano, un cerdo o
un lagarto. El genotipo contiene instrucciones que defermman con
exactitud el modo en que deben expresarse las proteinas para que
pueda existir y funcionar un corazon o un pulrpén. ‘

Sin embargo, el organismo fetal no es idéntico a su conjunto de
instrucciones. Ademas, el material genético del ser no es tampoco una
mera copia de su genotipo. A medida que las células del feto humano
se replican, éste crece y se desarrolla. Cada célula que se divide 11§Ya
la misma informacién genética Gnica que se estableci6 en la ocasion
de la concepcién. No obstante, pronto el feto empieza absorber re-
cursos (primero a través de la madre, después rcsplrando y comlenc%o
por su cuenta). Las dimensiones y los recursos del ambiente afectardn
el modo en que los genes se expresaran a lo largo del desarrollo del
organismo. Si un nifio toma mas calcio, eso ocasionara un crecimien-

. alesy del
pién estruct#ia
Un corazon 0
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to més pronunciado de sus huesos, y durante mds tiempo. Esos efec.
tos no modifican la informacién del genotipo del bebé. Pero un org,.
nismo también ingiere y se expone a mutdagenos. Los mutagenos,
como por ejemplo las sustancias quimicas carcinogénicas de nuestry
comida, los rayos ultravioleta del sol y el ozono de la atmésfera, tie-
nen esa denominacién porque se asocian a las mutaciones genéticas,
Una mutacién es un cambio en el ADN del organismo, y no un sim-
ple efecto del ambiente en el que los genes se expresan. Una interac-
cién mutagénica puede modificar el ADN en algunas células concre-
tas del cuerpo o en muchas de ellas; es también capaz de alterar lag
células reproductoras, asi como de redundar en modificaciones en las
células somiticas, como en la creacién de una molécula.

El contacto con un mutigeno no transformard a un ser humano
en un cerdo, ni un corazén humano en un higado de vaca, pero pue-
de ocasionar mutaciones aleatorias que rompen el ADN de una cé-
lula germinal o somdtica concreta, con lo que agrupamientos co-
rrientes de células se transforman en un cancer. La mayor parte de las
células de un organismo mantendrin su ADN original, a pesar de
que algunas células hayan mutado en su vecindad. Pero existen mu-
chos mutigenos sométicos y de células germinales y numerosas ma-
nifestaciones fenotipicas de la interaccién de una mutacién con el
ADN original del organismo. Un nimero muy grande de células
humanas contiene ADN que ha sufrido modificaciones, ligeras o
importantes, a través de la interaccién con los mutdgenos. Por lo
tanto, es posible y necesario afirmar que cualquier ADN del orga-
nismo, al igual que su fenotipo, sufre alteraciones en su ambiente. La
mayor parte del ADN permanecerd estable (asi, es posible hablar
con propiedad de los «genotipos»), pero un ADN concreto puede
modificarse al consumir recursos con las condiciones ambientales.
Los genes, como estructuras bioldgicas, reaccionan a la temperatura,
la humedad, la nutricién, los olores, la visién y los sonidos que ex-
perimentan, y sufren cambios debido a ello. Constituyen, por lo tan-
to, un paso importante en la interaccién entre el organismo y el me-
dio. Hablando claro, los genes inscriben, en el émbito molecular, las
conductas biolégicas de la relacién del organismo con su ambiente,
algunas de las cuales son mds estables y hereditarias (el genotipo) que
otras (los segmentos de ADN en células concretas).
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rsidad genética desempefia un papel importante en la re-

.21 siempre cambiante, del organisrpo con su rpundo. Para cada
lacto ’ ¢ humano, tiene lugar una relacién compleja entre los genes
caril‘;;eedio- Los genes determinan una parte especifica del metabo-
{is‘:no del organismo, permitiendo que estructuras com'plejas ejecu-
ten tareas dispares. Muchas actividades definidas genéticamente tie-
nen lugar hasta en los 6rganos humanos que parecen.sencﬂlos: un
corazén debe ser capaz de emplear energia de determinada manera
Jurante largos periodos de tiempo, y sus t(?]ldOS sufrf:n estrés pro-
Jongado sin que haya una relajacién posterior. El cardcter «circula-
cién» se define para incluir una matriz de interacciones todavia mas
compleja. Mis alld del corazén, existe un laberinto de venas y arte-
rias y un sistema de filtracién y oxigenacion. Hay la sangre propia-
mente dicha, y los componentes que la constituyen. Todos esos sis-
temas requieren, a su vez, una complicada ordenacién de relaciones
metabélicas, al igual que el soporte nutritivo de esos metabolismos
necesita, por su parte, un medio rico en vitaminas, minerales, prote-
fnas y agua. Los genes ordenan con eficacia el metabolismo de los
nutrientes, de tal manera que hace posible la circulacién dentro del
organismo. Sin embargo, los genes no son unidades estdticas, ni
describen una sola forma de relacién entre el organismo y el mun-
do. Los genes, aisladamente, no bastan para originar los caracteres.
La identificacién de un cardcter es la identificacion de una interac-
cién compleja entre las instrucciones genéticas y su ambiente, en un
momento determinado de un organismo concreto o de una pobla-
cién de organismos.

No obstante, se han identificado unas pocas enfermedades,
como la corea de Huntington, con uno o dos genes que permanecen
estables en practicamente toda la poblacién, en todas las épocas.
Pero hasta en esos casos, es posible que la etiologia de la enferme-
dad no se relacione causalmente con el gen de la enfermedad. Y esas
enfermedades por un s6lo gen son muy raras; la corea de Hunting-
ton tiene lugar en uno de cada diez mil nacidos vivos. Sin embargo,
todo el Proyecto del Genoma Humano se fundamenta sobre ese
modelo de correspondencia biolégica simple: admite que caracte-
res humanos complejos tengan uno o dos genes que permanecen
estables a lo largo del tiempo y de las poblaciones. A medida que se
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descubren enfermedades y caracteres para los que se logran ideng;.
ficar genes, hemos de tener cuidado al valorar los marcadores, ¢Son
la causa de la enfermedad? ;Sirven determinados genes a multipleg
propositos? ¢Sefialan enfermedades distintas en diferentes perso.
nas? El gen de la anemia falciforme también proporciona una resis-
tencia aumentada a la malaria, y puede ocurrir que muchos genes
tengan varias funciones. Se descubrié que una prueba genética pary
ciertos trastornos metabélicos también lo era para la enfermedad de
Alzheimer.

La clave para un examen eficaz de la etiologfa hereditaria de Iz
enfermedades y de la «base» genética de los rasgos es el contexto,
Relaciones genéticas en apariencia sélidas, entre poblaciones de or-
ganismos y ambientes concretos, pueden ser inestables, pero nclu-
so cuando no lo son es posible que sean mds complejas de lo que pa-
recen a primera vista. La cautela y los progresos experimentales
estan a la orden del dia, y hay que prestar tanta atencién a la defini-
cién de los caracteres como a la localizacién de los marcadores,
Necesitamos, sobre todo, tomarnos con mucha mds seriedad los
componentes bisicos que proporcionan la energia a la genética: el
metabolismo y los nutrientes.?

Resulta claro, por consiguiente, que no es sencilla la cuestién de
la herencia y la genética. Los genes, el medio y la cultura interaccio-
nan de una forma compleja. No siempre parece evidente qué han
encontrado realmente esos descubrimientos de los que se hacen eco
los medios de comunicacién. Incluso cuando se establece de forma
definitiva el vinculo entre un gen y una enfermedad o condicidn, la
presencia de ese «gen» en los medios a menudo no significa que se
haya desarrollado una prueba, o siquiera que ese gen se correlacio-
ne con una enfermedad en la poblacién general. Una vez disponi-
bles, las pruebas genéticas hacen posible hacerle un diagnéstico a
una persona aun cuando la enfermedad no se haya manifestado, y
pueden dar lugar a anilisis para enfermedades que no tienen cura
hoy en dfa.

También se estdn efectuando ensayos clinicos en todo el mundo
sobre las opciones terapéuticas de la informacién genética, asi como
sobre otros usos. Pueden intentarse las terapias génicas cuando se
encuentra un vinculo entre un gen y una enfermedad. Desde 1990,
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b Jnstituto Nacional de la Salud ha autorizado protocolos para prue-

de centenares de terapias génicas. Estas son, por lo menos, de
tipos. El primero 1mphc:?1 el uso de tecnologias genéticas para
cuatr™ jonar la hormona, enzima, antigeno u otra proteina que el
ropo:;o consiga sintetizar, pero no altera el material genético del
‘ff:gme. La modificacién genética de ’bacte.rias para que s.int,et.icen
fnsulina humana, bacter.las que después sc inyectan en diabéticos,
es un ejemplo de ese primer tipo de terapia relacionada con la ge-
nética. S .. )

La segunda variedad terapéutica tiene talpblen como fin curar un
trastorno sin modificar el patrimonio genético del paciente. C'on/m‘—
te en emplear la ingenieria genética para formar matengles bxol?gl—
cos desacostumbrados, que pueden utilizarse en tratamientos més o
menos invasivos. La Universidad de Iowa estd probando ese trata-
miento para pacientes con tumores cerebrales cancerosos. En el
hospital de dicha universidad, los médicos mantienen la esperanza
con quince pacientes afectados de cdncer cerebral a punto de empe-
zar un tratamiento con un gen del herpes. Los investigadores creen
que ese gen, una vez inyectado, penetrard en las células tumorales y
las hard vulnerables al ganciclovir, un medicamento contra el her-
pes. Teéricamente, las células cancerosas deberdn morir, sin dafiar el
tejido circundante sano.? ‘

El tercer tipo de terapia genética consiste en hacer con el material
genético del paciente sea més adecuado. En esa variedad de terapia,
se modifican s6lo las células somadticas del paciente, las cuales no to-
man parte en la reproduccién, por lo que no se ven afectadas las fu-
turas generaciones. Muchas terapias genéticas actuales para la fibro-
sis quistica son de ese tipo, al emplear la inhalacién de material
genético modificado y suspendido en el virus de la gripe. Se espera
que, si el paciente coge la gripe, el virus replicar durante un tiempo
el ADN sano en sus pulmones. Otro ejemplo es el transplante, rea-
lizado por el Baylor College of Medicine, de células hepaticas mo-
dificadas genéticamente en nifios con insuficiencia renal terminal.?”
Ese tipo de tratamiento genético requiere un salto adelante de la
tecnologia genética.

La cuarta variedad de terapia genética consiste en la modifica-
cién de la linea germinal, las células reproductoras o gametos del
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paciente. Las alteraciones de esas células pueden pasar a sus descen-
dientes. No hay ninguna terapia en curso en Estados Unidos que
atana a las células germinales, y tanto el Proyecto del Genoma Hu-
mano como la organizacién mundial de cartografiado genético han
establecido una moratoria temporal respecto a esos protocolos. De
hecho, en 1992 el citado Proyecto sopesé exigir a todos los que so-
licitaran el andlisis de un protocolo de terapia genética al Instituto
Nacional de la Salud que garantizaran que ese tratamiento «no con-
duciria a una modificacion de la linea germinal». Esta propuesta se
abandoné en 1993.

Alrededor de esas cuatro terapias genéticas especificas, hay una
multitud de nuevas tecnologias de la reproduccién. Hemos empe-
zado a hacer bebés a la manera de la década de 1990 en familias de
nuevo estilo y con nuevas tecnologias. El afio 1997, por ejemplo,
marcé un hito. Se descubrié por casualidad que los tratamientos de
infertilidad que llevaban al embarazo eran posibles en mujeres pos-
menopdusicas de edad avanzada. Arceli Keh, de sesenta y tres afios,
presenté en la clinica de reproduccion de la Universidad de Sou-
thern California un documento de identidad falso, declaré que tenia
cincuenta y tres afios y logré llevar un feto en el vientre hasta el tér-
mino del embarazo, dando a luz en septiembre. Los especialistas en
ética cuestionaron si la menopausia deberia constituir una barrera
para la gestacidn, y algunos argumentaron que los embarazos en las
mujeres mayores podrian ser un problema moral, dado que es im-
probable que la madre viva mds alld de la adolescencia del hijo. No
obstante, otros adujeron que los varones mayores tienen hijos con
clerta frecuencia, y que si no estd en juego la seguridad, no debe
existir una limitacién de edad. Investigadores de la Universidad de
Pensilvania han revelado que la recuperacién del esperma de hom-
bres recientemente fallecidos se ha vuelto de pronto una moda clini-
ca, y que las solicitudes para ese procedimiento son ahora corrientes.
¢Deberia permitirse que las mujeres, u otras personas, decidieran en
la sala de urgencias qué hacer con el esperma de su amigo, pariente
o pareja fallecidos? ¢Pueden engendrarse nifios por ese medio?
¢Pueden permitirse a los residentes de urologia que a sus veinticua-
tro afios hagan una politica de la bragueta para la nueva generacién
de la tecnologia reproductora?

54

Cuando una joven pareja estéril de Atlanta no logra.ba. tener hi-
‘os Ni podia pagar mds tratamientos con ese fin, su especialista en re-
roduccién vio su oportunidad y les ofremé gratis tod:a una bateria
de terapias para la infertilidad. A cambio, la pareja darfa su consen-
fimiento para entrar en un programa nuevo. El truco estaba en que
¢l programa empleaba ovocitos u 6vulos humanos congelados.
Hasta 1997, no se habia conseguido el nacimiento de un ser hu'ma—
no a partir de un ovocito ‘congelado. Pero, gracias a la mentalidad
emprendedora de esa pareja, en 1997 naci6 el primero, y luego le si-
guieron Otros. Y, de la noche a la mafana, las mujeres empezaron a
discutir el potencial de los programas de bancos de évulps, que les
permitiria retrasar los embarazos hasta después de los treinta o cua-
renta afios, criticos para el desarrollo de una carrera.

En noviembre de 1997, otro accidente provocd, en la familia
McCaughey, de Towa, el nacimiento de septillizos. Poco después de
que el medicamento utilizado contra la infertihdad dieralugarauna
gestacién multiple, lo que es frecuente en ese tipo de tratamientos,
la familia comunicé que no procederian a una «reduccidn selectiva»
del nimero de embriones, sino que procurarian que todos llegaran
a término. Aunque nunca antes se habia registrado el nacimiento de
siete bebés, éstos nacieron y estuvieron en la unidad de cuidados in-
tensivos en un hospital de la ciudad. Muchos apoyaron a la familia,
como el gobernador de Towa, que le regalé una casa, o una empresa
de alimentos, que doné el coste de un afio de comida infantil. No
obstante, se calculé que los gastos médicos de la familia sobrepasa-
ron los cinco millones de délares en el primer afio, lo que hace que
muchos se pregunten el precio que la sociedad estd dispuesta a pa-
gar por los tratamientos de infertilidad que impliquen riesgos.

Las nuevas opciones son multiples: la hiperovulacién para la do-
nacién de 6vulos; la donacién de esperma a los amigos; la donacion
de esperma en Internet; la donacién de esperma a los «bancos de ge-
nios», como el Depésito Californiano de Seleccién Germinal; el
Utero de alquiler, para embriones formados a partir de los gametas de
los padres o de otros donantes, para otros padres; el almacenamien-
to de embriones congelados y su adopcidn; la recoleccidn, congela-
ci16n y utilizacién del esperma de hombres fallecidos, y varias com-

Inaciones de las modalidades anteriores.
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Y entonces llegé Dolly, una oveja formada por la fusion de un
6vulo de una oveja negra y del ADN extraido de una célula mama-
ria de una oveja blanca. Un equipo de cientificos muy bien humora-
dos consiguid, en un tranquilo pueblecito escocés, hacer el primer
mamifero clonado, al que después bautizaron con el nombre de una
cantante de musica coxntry y exhibieron en el Today Show. Eviden-
temente, Dolly nacié dentro de un tipo de ciencia aparte. En vispe-
ras del anuncio, en febrero de 1997, de que se habia clonado una ove-
ja adulta, algunos periodistas, politicos, médicos y estudiosos de la
ética, por lo general tranquilos, se pusieron a hacer especulaciones
descabelladas sobre las inmensas posibilidades y los tremendos peli-
gros que podrian derivarse de la aplicacién de la clonacién a los hu-
manos.

Los Salvano no deseaban un clon, pero consideraron la IICS, en
que se inserta el espermatozoide directamente en el évulo, lo que
permite a practicamente cualquier hombre usar su propio esperma
para procrear (con independencia de la motilidad de los espermato-
zoides, lo que antes era esencial en la FIV). Los desarrollos recien-
tes de la medicina veterinaria con relacién a preservacion de las cé-
lulas germinales sugieren que serd posible alargar la viabilidad del
esperma del hombre de forma casi indefinida. La extraccién de em-
briones hace posible que se retire del dtero materno un embrién
para darlo en «adopcién congelada». El desarrollo de un utero arti-
ficial eficaz para animales (el mds reciente, una cabra) se ha acompa-
fado de la reduccidn en casi un mes de la edad en que un embrién
es viable fuera del dtero humano. Las unidades de cuidados intensi-
vos para neonatos (UCIN) han hecho posible la supervivencia de
un bebé con casi un mes menos de gestacion. ¢Podria un feto desa-
rrollarse enteramente fuera de un dtero humano? Es algo probable,
y que tal vez ocurra en los préximos veinte afios.

Es posible que las mujeres tengan pronto la opcidn de congelar
no s6lo embriones (algo ya corriente), sino también 6vulos. Una
mujer de cincuenta afios podria entonces tener acceso a sus propios
Svulos sanos, congelados cuando ella tenia veinte afios, proceso que
permitiria que las mujeres esperaran a dar a luz hasta cuando estu-
vieran preparadas para ello. A un hombre adulto se le podria pre-
sentar un bebé, su gemelo, como un «regalo». El desarrollo de todas
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esas tecnologias abre todavia mis el abanico de las opciones repro-
ductoras y alimenta en la_poblaaén laidea de que «la genérica» esta
cambiando el mundo. Mientras que el Proyecto del Genoma en si
mismo solo es responsable, hasta el momento, del surgimiento de
unas pocas técnicas, una pequefia cantidad de éxitos en la secuen-
ciacién y el cartografiado de los caracteres humanos ha dado lugar a
varias opciones nuevas y significativas para los padres en el mundo
de la reproduccion asistida y de las pruebas genéticas.
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¢La respuesta magica?
Esperanzas de curas genéticas

El Proyecto del Genoma Humano estd siendo tremendamente caro,
a semejanza del Proyecto Apolo. La ciencia, con el proyecto del ge-
noma, vuelve su atencidn de los limites externos del universo a
nuestras posesiones mds preciadas: nosotros y nuestra posteridad.
El alcance de dicho proyecto, y de su aprovechamiento por las
grandes empresas de medicamentos y de biotecnologia, es mis am-
bicioso que el de ningtin otro a lo largo de la historia, ¢ implica a nu-
merosos investigadores independientes, centros, tecnologias y es-
trategias. Participan los mejores equipos y tecnologias del mundo.
Las expectativas de la ingenieria genética humana son muy altas.

Las nuevas opciones

Docenas de investigadores dirigen programas de genética molecular
en grandes universidades, por lo general en bonitos edificios de
nueva construccién. Cada uno coordina un equipo de investigado-
res, los cuales, a su vez, trabajan en un segmento particular de uno
0 dos cromosomas o en la correlacién genética de una enfermedad
concreta. Esos jefes de equipo comparten la confianza en la investi-
gaci6n genética; Thomas Lee saludé el esfuerzo como «diferente de
todo lo que se ha intentado antes [...] Si tiene éxito, podria condu-
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cirnos al control definitivo de las enfermedades, el envejecimientg y
la muerte del ser humano».' Una perspectiva, la de la ingenieria ge.
nética «negativa», consiste en la utilizacién de las tecnologias geng.
ticas para el diagndstico y la cura de muchas enfermedades Y tras.
tornos. Leroy Hood, profesor de Bill Gates en la Universidad de
Washington, prevé un futuro en el que el proyecto habri vuelto ,
inventar la medicina. Hood ha escrito que las terapias genéticas que
emplean la informacién cromosémica humana para reparar los teji.
dos estin sélo en sus comienzos: la medicina, con el Proyecto de|
Genoma Humano, pasara de una posicion reactiva a una activa, pre-
viniendo las enfermedades, mis que curdndolas. Hood pone en pa-
labras la expectativa generalizada de que, como consecuencia de la
terapia y el cribado genético, los nifios ya no nacerin con minusva.
lias. Las enfermedades congénitas quedaran eliminadas del fondo
comun de los genes.

La medicina activa le suena a todo el mundo como algo muy im-
portante. La mayor parte de la gente piensa que ahora se centra de-
masiado en las intervenciones intensivas, en vez de optar por los
cuidados que pueden mantener al paciente con buena salud a largo
plazo. La posicién activa es el perdedor de la medicina preferido de
todos, el ideal de la obra Dr. Quinn, the Medicine Woman cuya pro-
tagonista, demasiado a menudo, se extravia persiguiendo cirugias
cardiacas, radiologfas y cuidados intensivos mis dramaticos. Pero
ser activo en materia de enfermedades genéticas no es lo mismo que
mantener una dieta equilibrada. Se trata de una medicina interven-
cionista, como las viejas reparaciones, pero aplicada a enfermedades
que todavia no se tienen. Los médicos pueden emplear las pruebas
genéticas para iniciar el tratamiento de pacientes con genes malos
sin que éstos presenten nunca la enfermedad.

Veamos el ejemplo de Blanche Carney. En un momento dado,
Blanche descubri6, gracias a Myriad Genetics (y asumédico), que ha-
bia dado positivo en las pruebas de una mutacién del gen BRCAL1/2,
el «gen del cancer de mama», por lo que se encuentra entre la po-
blacién que tiene un riesgo de presentar, a lo largo de la vida, un
cancer de mama u ovarios de alrededor del 87%. No tiene cincer de
mama. No tiene cancer de ovarios. Sin embargo, tiene ahora un aba-
nico de opciones al que antes sélo habian de enfrentarse las enfer-
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. ¢Deberia extirparse los pechos profilicticamente? ¢Deberia
m?s;arse los ovarios? ¢Deberia empezar a tomar un medicamento
aatitumoral peligroso antes de que se le detecte algin tumor? Blan-
che no puede saber/ si estard entre /el 87% con la mutacién c'lel
BRCA1/2 que Eendr;.m en efecto un cancer de mama. Aunque supie-
ra que lo tendria, es incierto en cudnto se reduciria su riesgo si s le
extirparan los pecho’s’y' los ovarios. Se trata, por lo tanto, (;16 decisio-
nes especialmente dificiles. ¢Qué pasaria si Blanche estuviera emba-
razada de un feto que tuviera el gen BRCA1/2? ;Es el cincer de
mama una razén que justifica el aborto? La medicina activa que po-
demos hacer con el diagnéstico genético no es la bucélica profilaxis
que Marcus Welby practicaba. Se trata de un asunto draconiano.

Hay mis de esa «buena atencién» médica a disposicién de pa-
cientes como Blanche. Ella podria tomar un medicamento de accidn
endocrina para disminuir su riesgo de acabar padeciendo un céncer
de mama. Pero esas sustancias también tienen sus inconvenientes.
Blanche podria sufrir un aumento del riesgo de otros canceres al ha-
cer uso de ellas. Ademds, esos tratamientos son caros y su seguridad
es incierta.

El paso a la medicina genética activa requiere una comprensiéon
nueva del diagnéstico: uno «tendri» una enfermedad cuando «ten-
ga» los datos genéticos que se asocian con una predisposicion a la en-
fermedad, y no cuando tenga los sintomas. Al igual que las autopsias,
y mas tarde las radiografias, permitieron que los médicos trataran a
los pacientes basandose en mediciones e imdgenes, en lugar de aten-
der los sintomas que los enfermos relataban, en el futuro, seguin
Hood, veremos a los médicos tratar a pacientes que no sufren nin-
guna enfermedad en absoluto: sélo la condicién biolégica previa de
un posible futuro doloroso.

Sila prediccién de Hood sobre la medicina genética activa resul-
ta ser exacta, la estructura basica de la enfermedad se podrd demos-
trar por su vinculacidn al ADN, y poco tendrd que ver con los sin-
tomas que cuente ef paciente. En el futuro, los pacientes podrian
e::v:; usllllcf<d0§umelnt9 .d/e identidagl g/enético gniversal», presentad/o
ang fichal:;)s ¢ televisién y en Mision imposible, y que contendria

consu ADN. A medida que se asocian nuevas enfermeda-
€ a 1a informacién genética, una paciente podria presentar en
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cualquier consulta médica su carné de identidad y enterarse con ap.
telacién si el cincer de mama, por ejemplo, esté en su baraja. E] ¢y.
fasis en las curaciones new age y por la fe se volverdn tan insolvey_
tes como las que emplean sanguijuelas; los auténticos diagnésticos v
curas estaran en los genes.

Para Carla Strumpf, ese dia es hoy. Esta mafiana ha recibido |,
llamada de un investigador de un hospital de Pensilvania que se de.
dica a los trastornos metabélicos y dietéticos. Carla llevaba toda I
vida sufriendo de problemas de digestion y metabolismo y las prue.
bas genéticas a las que se someti6 hace dos semanas prometian faci-
litar el tratamiento de sus dolencias y posibilitar darles un nombre.
Estaba ansiosa. Pero esta mafiana el médico investigador le informg
de que la prueba del gen que codifica su apolipoproteina E mostrg
que tenia una copia dupla de E4. Eso no conlleva sélo implicaciones
metabélicas, sino que también, como le conté de buenas a primeras
el facultativo, «significa que usted puede llegar a tener la enferme-
dad de Alzheimer». Los efectos con entrelazamientos muiltiples de
los genes sobre los rasgos implican que ocurririn muchos mas casos
de «pruebas cruzadas», a medida que se analicen a los pacientes
«fortuitamente» para cosas que puedan preferir no saber.

La prediccién de Hood se basa en diversos supuestos. Primero,
da por sentado que la mayor parte de las enfermedades humanas
pueden predecirse estadisticamente a partir de la informacién here-
ditaria. Hasta ahora, tanta precision sélo se ha conseguido en unas
pocas enfermedades genéticas. Por ejemplo, mds de trescientas muta-
ciones distintas se asocian a la fibrosis quistica. Pero Hood anticipa
una época en que la secuenciacion integrada mostrard las relaciones
sofisticadas de todos esos segmentos individuales de la informacién
hereditaria y revelard los componentes transmisibles de otras dolen-
cias, e incluso de virus. Hood piensa, al igual que la mayoria de los
defensores mds entusiastas del proyecto genémico, que la informa-
cién hereditaria es idéntica en todas las personas y todos los am-
bientes: los genes de enfermedades en mi cuerpo serian los mismos
que en los ruandeses o los franceses. Si se verifica que las dolencias
tienen marcadores distintos en diferentes partes del pais o a edades
distintas —o si algunas enfermedades ocurren por factores «no ge-
néticos»— tendremos que volver a disefiar el marco teérico.
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fos adelantos me

*9&25 expectativas de los es/pecia/listas en g(éné:tica humana sobre

¢dicos van mas alld del diagndstico precoz y la me-
dicina preventiva. El Proyecto del Gen(?ma Humano promete que
mds diagnosticos seran pos1bles para mds personas y para mds do-
Jencias. La busqueda extensiva de marcador§§ here.dltaflos se ha
centrado también en el alcoholismo, la depresion, la inteligencia, la
criminalidad, la orientacién sexual, el envejecimiento y e! Alzhe}—
mer, por citar s6lo algunos casos. Se espera que el d1.agnost1co gené-
tico clarifique las causas de las enf.ermedade.s cor}ogldas y que sepa-
re grupos de enfermedadf:*s en varias Flolencm.s distintas.

Un ejemplo de esa tdltima posibilidad es la enfe.rmedad de Alz-
heimer. Hoy en dia, el diagnéstico del comportamiento clg esa do-
lencia se funda en general en escalas de observacion poco fiables. La
tecnologia genética podria reemplazar ese cajc').n de sastre de la me-
dicina geridtrica por una enumeracion de afecciones neuromusculg—
res de los mayores, definidas con claridad, cada una con su propio
marcador genético y su posible tratamiento. Otro ejemplo es el de
la depresion. Pese a su diagnéstico cada vez mds frecuente, su etio-
logia y bioquimica son muy nebulosas. En consecuencia, la tera-
péutica psiquidtrica para las depresiones se basa en los inhibidores
de la recaptacién de la serotonina, como el Prozac, el Zoloft y otros
analogos, con una efectividad, en conjunto, poco mayor que la de
una pildora de azidcar, y con unos efectos a largo plazo sobre la per-
sonalidad pricticamente impredecibles. Hay esperanzas de que los
estudios de las relaciones genéticas descubran las causas de la de-
presion, la adiccién, el déficit de atencién y otras enfermedades co-
nocidas, al identificar su localizacién biolégica. Se podria entonces
subordinar la historia vital del paciente y su medio al poder deter-
minante de sus genes. De manera aniloga, la psiquiatria busca hace
tiempo la base genética del alcoholismo, y mas de una investigacién
Importante (pero luego refutada) ha vinculado esa dolencia a una
anormalidad cromosémica. El supuesto bisico que orienta esos es-
tudios es que muchas enfermedades, si no la mayoria, son heredita-
T1as, 0 como minimo que su predisposicién se transmite de padres a

10s. Incluso sin una comprobacién genética clara, practicamente
toda la literatura de autoayuda del alcoholismo hace referencia, sin
mis, a los componentes bioldgicos de la enfermedad. Los optimis-
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tas esperan encontrar esa referencia basica y demostrar
cho, el alcoholismo se deriva en parte de los genes.
Todavia mds ambicioso es el intento de descubrir las ¢
otras condiciones indeseables: los bislogos procuran rastrea
logifa de problemas como el envejecimiento. La medicalizac
senectud y de las deficiencias de la inteli
dos fronteras, amplia tanto el territorio de la medicina como el de
sus consecuencias en nuestras vidas. Aunque todavia no se hy en-
contrado un tratamiento para la vejez, la descomposicién del proce.
so de envejecimiento celular en varios parametros metabélicos Pue-
de arrojar luz sobre la manera de proteger las células humanas de los
estragos del tiempo. Una vez que se puedan identificar como noy.
mas metabdlicas los «rasgos de envejecimiento», se podrin clasif;.
car los metabolismos aberrantes como enfermedades o trastornos
de los que protegerse. En vez de luchar contra la edad, podriamos
limitarnos a hacerlo contra los procesos metabélicos anormales. De
ese modo, por medio de la facultad diagnéstica de la genética, serfa-
mos capaces de tratar al envejecimiento como a una enfermedad evi-
table. De igual forma, muchos esperan que los nuevos datos genéti-
cos conduzcan a avances en la neurobiologia.

Hood no estd solo, de hecho se le unen un buen nimero de pre-
mios Nobel, con Sir John Eccles al frente, que aventuran un futuro
en el que los fallos en la atencién podrdn curarse, en lugar de lamen-
tarse. Su idea consiste en expandir el territorio de la actividad médi-
ca para ayudar a la poblacién. Si logramos encontrar los genes para
la inteligencia, se podran diagnosticar y tratar sus desvios o déficits.

La esperanza de comprender otros rasgos sociales, tales como la
orientacion sexual, la agresividad e incluso la hostilidad, por medio
de los genes, lleva a los investigadores en biologia a buscarlo activa-
mente. El equipo de Dean Hamer, del National Cancer Institute, ha
efectuado varios estudios que asocian la homosexualidad masculi-
na, pero no la femenina, a determinados patrones del cromosoma
X.? Los genetistas britdnicos trabajan hace mis de quince afios bus-
cando una constelacién de marcadores genéticos de la agresividad
criminal. Estudios recientes han descubierto un vinculo promete-

dor entre las tendencias violentas y ciertas anormalidades cromosé-
micas.
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Un bebé perfecto

r, apenas se menciona la palabra genetzga ileri
de construccion perfec{a d€.i fugulr ?1.1 > :nio
1 tilo dae >

pite la descripeién de la hur;}agldad perfecctiﬁ sala:S randes cobertu-
consumidor de cultura, en practicamente t(-) 1380 m%ie altura, alrede-
ras periodisticas de los addanfm;;g:(;;;fz;ditaria o orebro se ha
dor de 90 kg, sin ninguna enier 1 a  dotado
disefiado pag;a que tenga un Cl {16 150,y elsta eSbPCCIil)?Z?OS 2pules,
para las ciencias biomédicas. Tiene el peg rul 1?}1eur()ticas ol
una belleza arquetipica, y aplomo. Las ten encml oo cri
adicciones se han eliminado, como también cua\1 ;1: o foomo
minal, pero en el modelo masculino se conserxlza e% o ouitivo 3
parte del bagaje «atlético»: m/usculoso }}; ViOZ,ComO o srofesio-
puede jugar al baloncesto, al fitbol y al Olc ey ilidads, por lo
nal. Asimismo, estd presente e! ba/ga)e de la ‘isens g
que disfruta de la poesia de vanas ¢pocas y cu tluras. 4o Une -

Pero los bebés mucho mejores no son solq e asuéle reproduccio'n
do feliz y del Time. La nueva cartera de opciones e enterta
es, como minimo, lo que en parte forma el atra;t{:rc; eons 2 aartic
genética para la prensa popular: los padres podri

En la literatura popula’
que se aluda a los bebés
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par en el disefio cientifico y sistematizado de sus bebés perfectgg

¢ Qué decisiones tomarian los padres? La opcién elegida por los ). !

vano, buscar un donante de esperma, nos ofrece una pista, En
www.fertilityoptions.com, a través de la combinacién de las técn.
cas de fertilizacién in vitro con las expectativas de mejorfa genéticy
los Salvano pueden escoger un donante que compense sus esfyey.
z0s. Puede colocarse el esperma de un genio o un atleta en un reg;.
piente de Petri con el évulo de la sefiora Salvano, y se implantan lye.
go varios de los embriones resultantes de la fecundacién en g,
atero. El tio Carlos nunca se enterard de que el sefior Salvano es es.
téril; el nifio tampoco lo tendré que saber.

Es posible que los padres soliciten informacién sobre los donan.
tes de esperma, incluso sobre su religidn, edad, grupo étnico y toda
una gama de caracteristicas fisicas y médicas. Eso deja a los profe-
sionales que trabajan con la FIV en posicién de clegir si proporcio-
nan en su integridad los datos no terapéuticos. La facultad de deci-
dir sobre esa cuestién ha ampliado de forma considerable su papel
social. Si un equipo de FIV se niega a facilitar determinadas infor-
maciones sobre el donante, no quiere decir que no lo pueda hacer,
sino sélo que ha elegido no hacerlo. El poder de decisién sobre los
datos que se facilitan contrapone el deseo del médico de proteger su
autonomia a su propio juicio respecto a la privacidad, transmisibili-
dad y oportunidad de los rasgos del donante. Decida lo que decida,
ella siempre habrd tomado la decisién importante. Y apenas existe
una reglamentacion de la FIV, casi los tGnicos en afirmar que la re-
produccién asistida es una disciplina clinica bien normalizada son
los propios médicos que trabajan en ese campo.

La toma de decisiones sobre la informacién con respecto a los
donantes, en la FIV, abre la puerta a otras opciones que los médicos
pronto tendrdn sobre el empleo de las técnicas de reproduccion.
Los pacientes pueden solicitar anilisis para cribar una serie de tras-
tornos. El estudio sobre la homosexualidad de Hamer llevé a la cre-
actén de una prueba diagnéstica que los médicos podrian utilizar
para investigar esos marcadores. Los facultativos han de decidir si
efectdan ese diagnéstico no terapéutico a los pacientes que soliciten
informacion sobre la orientacién sexual de su feto. Cualquiera que
sea su eleccidn, la simple posibilidad de realizar la prueba otorga
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oderes al médico, un poder que amplia el campo de la me-

-2 a{)transformar en patolégicg la homosexgahdad, 0 que viene
dran or la nueva postura no médica del facultativo, de actuar como
MCI:) y consejero de la {eproduccién. ' 1 "

" Haran falta pocas modificaciones, o ninguna, para que los médi
cos adquieran esos nuevos poderes en el campo de ladprocrgamo?.
Emplearian _el mismo tipo de' proced‘mnentosl para etermlr.lla}r a
homosexualidad o las tendencias agresivas que los que ya se utll 1§ap
en el diagnéstico de l‘a flbr'o.sm quistica o la e'nfe:rmed;itd de Alzhei-
mer. Estas mismas dlsp051?1(?nes de consentimiento 1nff)r.rr.1ado se
aplicarian solicitando al médico la explicacion de la posibilidad de
que esos métodos no lleguen de hecho a detectar el trastorno bus-
cado y que puedan dar lugar a implicaciones sociales y econdmicas.
La tendencia se inclina hacia la inclusién de algunos de esos nuevos
anilisis en un «paquete» de pruebas genéticas, al Jlado de muchas
otras enfermedades cuyos genes ya se han identificado.

Como discutiré ampliamente mds adelante, el tinico cambio real
implica a la comprensién de lo que los médicps pueden verdadera-
mente hacer por los pacientes y la sociedad. Si un facultativo acepta
proporcionar esas tecnologias, llevara con su actitud esas técnicas ;}l
terreno de la prictica médica, aunque denominemos «caracteristi-
cas» los rasgos que analizamos, en lugar de «patologias». La creen-
cia norteamericana y lo convenido hace mucho sostienen que lo que
hacen los médicos es curar a los enfermos. Si un facultativo se ocu-
pa de rasgos y caracteristicas no patoldgicas mientras actia en cali-
dad de médico y en un contexto médico, la consecuencia neta es que
la definicién de lo patolégico (y, por consiguiente, de la medicina)
se amplia para incluir esos nuevos campos de actuacién.

Mis alli de las nuevas opciones diagnésticas para los padres y
los médicos, esti la posibilidad de las mejorias estéticas genéticas.
La fantasia de una terapia genética para lograr el embellecimiento
estd por todas partes en nuestra cultura, aunque la realidad es que
el inico adelanto que estard disponible en los préximos veinticin-
€0 anos son las pruebas genéticas. No obstante, el disefio de la es-
Pecie humana por medio de modificaciones directas y sistematiza-
das encierra tal grado de potencialidades que numerosos escritores
han celebrado el perfeccionamiento a través de la terapia genética,
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subrayando el potencial de un «lienzo humano» sobre ¢l que diby
jar un ser mejor.

El sociélogo Brian Stableford es uno de esos escritores que sy,

cribe una «nueva bisqueda de mejores seres humanos». Afirma qy, ‘

la sociedad estd preparada para avanzar a partir de la presente ety
de ingenieria social que él (siguiendo a Daniel Dennett) llama la «gq.
gunda fase del darwinismo». La fase actual empez6 cuando nos yo).
vimos conscientes del papel de las fuerzas de la evolucién en I con-
ducta humana: «En la segunda fase, la mayor parte de nuestrog
logros en el control de la evolucién de otras especies se consiguie-
ron de manera fortuita. Nuestros antepasados s6lo tenfan una ide;
vaga de lo que estaban haciendo cuando producian determinadag
cepas de plantas y animales domésticos [...]. Ahora que empezamog
a comprender cémo funciona el ADN, estamos también adquirien-
do la tecnologia para modificarlo, lo que nos permitira transfor-
marnos en ingenieros genéticos y tomar el control del mecanisme
vivo de las células y los organismos».®

La capacidad para efectuar ajustes en la evolucién conduciri a la
humanidad a la «tercera etapa» del poder biolégico humano. «Los
hombres serdn los amos de la evolucién y tendrin la facultad de
controlar la suya, al igual que la de otras especies.»* Durante la tlti-
ma fase, nuestras actuaciones serdn «externas», como la clonacion
de 6rganos humanos para transplantes, y «curativas», como la su-
presion en el genoma de las patologias transmisibles. Después de
que se hayan dominado esas actuaciones, la ingenieria biolégica hu-
mana podrd avanzar hacia el perfeccionamiento activo del desarro-
llo evolutivo.

Stableford hace muchas sugerencias concretas para la mejora del
cuerpo humano a través de las modificaciones genéticas. Primero,
fortaleceremos la fragilidad. Dado que somos tan vulnerables a la
falta de oxigeno durante un trauma, lo que a menudo nos ocasiona
lesién cerebral y muerte, propone «unos pequenos pulmones extra,
con un corazén diminuto y vasos sanguineos [...] que se adosardn a
la garganta, para mantener la oxigenacién cerebral cuando se dafie el
sistema circulatorio mayor».’ Emplearfamos ADN animal para con-
seguirnos una columna vertebral mejor y asf evitarfamos la tensign
y el cansancio. Nos afiadiriamos unas manos que se regeneraran,
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%1053 nos pe

ernos de los accidentes con cuchillos y sierr?s'mecém—
profgria nuestra piel més resistente, pues es muy fragxl. alr?de—
; g :stros 6rganos vitales.® Estomagos capaces de d1g§r1r la
de o rmitirian comer «mads abajo en la cadena de alimen-
e modo que pudiéramos ap_ro_vechar mejor al(limle}rlltos bcomrci 1;1
mierba, lo que quizd ayudaria a ghvxar. el problema de hambre 1ele "
mundé- Y tenemos demasiado intestino delgado, un érgano q
v éticamente.
deflelnde %tl)e;ii(iﬁ)rtjegfcflseseres humanos se extenderd mads all_zi de
las }Eeplﬁzciones de los defectos existentes. ci'Por québpo C?n;tl;;l;r Zr;
los humanos los ojos de la mosca, para poder percibir asi u teyen
espectro con poca luz? La 1eghuzg es capaz dff ver pr.act.xcancller/l :
la oscuridad. El pez linterna ilumina su propio camino: po rlamo_
componer, a su semejanza, colonias luminosas de bacterfl.as en nuzsi_
tras mejillas. El murciélago y la ballena «ven» corll una ¢ 1lcac3a‘ au -
tiva que apenas hemos empezado a copiar con la tecno og1a}. <pi _
qué no ensamblarnos un s6nar? Y la/ audicién estd muy pg.r,ecc o
nada en varias formas animales. Podriamos estudiarlas también para
a nuestra. ' 3
aunéi)nrﬁjulna mejor defensa contra el frio y/algﬁn tipo de proteccion
contra la enfermedad de los buzos», podriamos vivir bajo el aglua.
Stableford describe literalmente ese ser humano propuesto allfs’ ei—
tores: puede retirarse los genitales para protegerlos contra e ;O’ ?
piel es resistente y cubierta de escamas, los pies son curvosl, y i§pq
ne de un segundo aparato respiratorio. Se parece a uno de: o(sia 1f3n1:
genas que vemos aterrizar en nuestro plan/eta‘en las fantasfas de c1}elr1
cia ficcién de Hollywood. «Con casas y fébricas bajo el agua,’hec as
de un material que no se oxide, nuestros descendlente/s tendrdn elslca—
sa necesidad de visitar la tierra de sus ancestros. Podl‘nan desarrollar-
se dos mundos separados.»’ Stableford.tamble'rn ubica a los nuevos
humanos en el espacio, provistos de piel y 0jos sellado§ }; clie unfl
nueva capacidad para almacenar oxigeno y alimento. Harfa falta una
estructura esquelética distinta para vivir en la gravedad cero.
Los estudios sobre la correlacién entre la herenciay la 1ntel1g?nilla
tienen una importancia fundamental en el trabajo del cartografiado
genético, y muchos de los renombrados investigadores del proyecto
gendmico comparten una gran esperanza sobre las alteraciones ge-

tos», d
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néticas de la inteligencia. Por supuesto, las especulaciones sobre cé6mg
se podrian hacer esas manipulaciones tienen que ver no sélo con lag
limitaciones potenciales del proyecto, sino también con las de |,
neurociencia cognitiva. En qué consiste en verdad la mente y c6mgq
funciona es tema de encendidos debates entre los genetistas molecy-
lares, y también entre los fildsofos del pensamiento y los psiquiatras,
Los genetistas moleculares especulan, al menos desde la famosa dis-
puta entre Edward O. Wilson y Richard Lewontin a mediados de |3
década de 1970, sobre el grado de control que la herencia ejerce so-
bre la inteligencia.” Para muchos, el optimismo sobre la etiologia
biolégica de la inteligencia se veria colmado al conseguir nifios mu-
cho mids brillantes, que fueran capaces de solucionar los problemas
con rapidez y entusiasmo. El mismo impulso que ha llevado a padres
a suministrar Prozac y Ritalin a sus talentosos hijos, el de obtener
una puntuacién que les permita ser admitidos en Harvard también
presiona para que se mejore genéticamente la cognicién.

El bislogo experimental francés Jean Rostand se encuentra entre
los que piensan que la genética deberia trabajar con una finalidad
mads constructiva desde el punto de vista social, para perfeccionar
las reparaciones corporales por partes de Stableford y mejorar el ce-
rebro. Describe una nueva clase de seres humanos, construida para
encarnar el mayor nimero posible de mejoramientos. El futuro
«superhombre» de Rostand ha sido el suefio de algunos filésofos,
desde Friedrich Nietzsche en su Asi hablo Zaratustra a los Dialo-
gues philosophigues de Joseph Renan. «Es posible que [por medio
de la ingenieria genética] podamos conseguir, dentro de algunas ge-
neraciones, hombres de inteligencia superior a la media, y, de entre
ellos, algunos superiores a todo lo conocido:»’

Aunque Rostand, al igual que la mayor parte de los escritores
que citan a Friedrich Nietzsche como un ejemplo de la ideologia del
«superhombre», le atribuye equivocadamente alguna especie de
plan biolégico para perfeccionar a las personas, la idea central es co-
rrecta: en todo el pensamiento constructivo, desde Sécrates, el sue-
fio de una especie mejor de seres humanos ha sido fundamental en
la metafisica, la religién y el pensamiento social.

La confianza en nuestra capacidad para construir socialmente la
naturaleza humana lleva a Rostand a respaldar la divisién del traba-
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ereditaria. Por supuesto, ésta ffworece a loslprofesores g;liv(eirsr
" Los superpensadores Podrlan pasarse el tiempo cavilando y
o de una creatividad visiona-
<an dotados de cerebros inmensos y d vis
.. No les haria falta luchar por sus ideas ya que esa‘fun.m‘on la re;-
ﬁ:aria una especie mas agresiva de guerreros. Como ]ust1f1cac1on e
. oma, Rostand sefiala el hecho de que nuestra sociedad ya se
o Sls:t:ra éstratificada. Asi, apunta que los nifios de hoy heredan a
::Itljdo la ocupacion de los padres. El proyecto de Rczistand corzisxs—
te en ampliar la paternidad, de forma que todqs/ los pa dres/y madres
tomen conjuntamente las decisiones sobre quién heredard qule esti-
lo de vida y qué tipo de cuerpo. A'hrm_zf que cl/ s'alto moral d~e a pre-
sion parental y social a la_‘espeaahzaaon genética es pequeno.

Una tecnologfa especifica para que ese control soc1.al' de la natura-
leza humana se extienda es la'clonaczén. Esta participa en varios
planes para mejorar la humanidad, desdfi las prln}erainove}as‘ de
ciencia ficcion. La tecnologia actual permite 1a'dup'hcac10n practica-
mente ilimitada de los embriones. La diferencia, sin embargo? entre
un clon de un zigoto de dos células y el de un adulto de diez billones
de células es trascendental. En el presente, no se puede clona}r un
adulto, ni siquiera un nifio. Se espera que los adelantos en las técni-
cas de la clonacién se acercaran a lo que queremos decir cuando ha-
blamos de «clones»: 1a duplicacién de un individuo humano adulto,
que posea todas las caracteristicas del original. En los clones d; fic-
cién cientifica se mantienen las arrugas en la frente que surgieron
tras un largo verano escribiendo sobre un tema nuevo, al igual que el
sentido de humor 4cido que se desarrollé al tratar con los estudian-
tes universitarios. Un clon auténtico nos exige que dupliquemos no
s6lo las estructuras de la inteligencia y el caracter, sino la persona en
su totalidad. Su clon es usted, como si le hubieran sacado una copia
en la fotocopiadora. La oveja Dolly se vuelve usted en joven, el sue-
fio de tantos déspotas que resulta dificil rastrearlo en el tiempo.

Un clon de este tipo parece ser la clave de la sociedad de Ros-
tand, estratificada tanto por la forma como por la funcién. La clo-
nacion elimina la influencia de la naturaleza sobre el azar, una con-
dicién que en el presente desempena un papel de gran importancia
en la reproduccion. En ese sentido, la clonacion abre un ampho aba-
nico de posibilidades novedosas de control parental y social. Impli-
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for#Maa una persona en una coleccién de infor.
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Carnbios politicos y econémicos
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a es-

sran ocasié 1 i e
una 2 N para retirar la reproduccién del control de deteie

min;,,(ki)os/mlembros- de la sociedad.! Otros mantienen i .
ca d(: eria estar sujeta por completo a las fuerzas d lque s
mejo * ¢jemplo de esa ultima posicién es la que ex ¢ mefcfa'ldfo‘ El
]:/{o.b(fft Nozick, quien afirma que un «Supermercadpresa © filésofo
unied mecansmo de distribucion justo de esas t:» ginet’lcol’es ¥
igual %‘.11? el varén blanco, joven, rico ¥ sano «resultcno ogias. ” Al
proba®! ldfad’ ser el receptor de un transplante de 6 27, con mayor
te de 1102 cirugia pldstica que un hispano de clase n?rggi?nl(a)s'o P
ba‘ble/ que el que reciba las alteraciones genéticase 8 Daja, €s pro-
n_llopl‘l 0 aumentar la funcién sexual sea rico O(})ara corregir la
ricos _«,Oﬂlnecesa}r}os para dar inicio al proceso?]sli) se i)r:rf;- Pero 195
Jero c€ @ genetica, es s6lo porque incentivan la nvesti ICI%I} P“i
invert/f € empresas biotecnoldgicas y al solicitar lgamop, 2
de vid. blolégica. Nozick insiste en que la aplicacié uga la (4 calidad
merca¢ 10 a la genética es idéntico, desde o] Ento dOn. e las leyes del
aplicac 1R €n ,Cu:idqu‘éf otro asunto. La c}l)ase m Z'Vlsm gnoral-’ sy
cuand¢ €sas técnicas se desborden y se derramfsnehla"Se ber'leflClara
que l.a nlaturalez.a hUmana mejora lenta pero inex 3E11a 0, dado
Nozick la medicina es, sencillamente, otro meror:il 'elmente. Para
éste, como las de la seleccién natural, alientan | 5 ?-_das reglas de
los micmbros vivos de la especie. Algunos cien?hz’ilctg rdad de todos

. s qu 1
sobre c¢fica han apoyado los argumentos de Nozic que escriben

k, rechazando
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po de tecnologfa que se Populariyg
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macién, lo que parec,
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la idea de que Jas mejoras genéticas deberfan ser lo mds di-
gie posible en un mercado estratificado. Lee Silver, por ejemplo,
. en Retorno al edén que la mejora de la inteligencia es exac-
e como el caso de Jos colegios privados: una ventaja de la ri-
.3 que puede, con el tiempo, alcan.zar a las masas. '
Dialéctica del sexo, Shulamith Firestone denosta precisamen-
del libre mercado del comercio genético, asi como a las
gamilias dominadas por el varén. Firestone, en busca de «la revolu-
cién definitiva», propone que las mujeres se liberen .de lo que mas
Jas encadena: el parto. Este les ha salido caro, tanto fisica como emo-
cionalmente. El Gtero artificial, unido a una autonomia materna ab-
soluta y a la ingenieria genética, podria liberar a las mujeres de los
hombres y de la sociedad patriarcal. Afirma que las mujeres dejarian
de depender de los rituales masculinos y de las instituciones que ro-
dean a la reproduccion «tradicional». Las nuevas técnicas de la pro-
creacién eliminarian dichos rituales, a los que el socialismo femenino
suplantarfa. Las mujeres tendrian la facultad de hacer sus propios
fetos y tomar las decisiones que les pertenecen. Asi estarian capaci-
tadas para erosionar los modelos anticuados de comportamiento
social. Las mujeres por fin usurparian el contro] de los nacimientos
de sus vinculos institucionales con el patriarcado. ¢Qué mejor for-
ma de liberar a las mujeres de la opresién sexual que reivindicar un
futuro en el que logren reproducirse sin las cadenas que representan

el matrimonio, los hombres y el sexo?

o En
peresa €tica

Optimismo de alto octanaje

Los optimistas genéticos expresan a menudo su preocupacién por
las trabas sociales que impiden el progreso en la materia. Kenneth
Ryan explica el problema: «la Jeccién moral de El mundo feliz [...]
les en realidad] la perversidad del control totalitario sobre la ciencia
[...]. El orden social se mantiene en El mundo feliz negandose el ac-
ceso [...] a la consecucion de nuevas tecnologfas».” Afirma que la
ciencia ha de tener toda la libertad que requiera. Pero la prensa y
otros perros guardianes no le permiten un progreso que s «esencia
para la democracia».
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Declara que la ciencia necesita ser mas pragmatica. Eso SignifiCa4
rfa amplificar sus éxitos en la prensa, para «fortalecer la confiap,
publica en la sinceridad» de los cientificos." El pragmatismo impl:
carfa ser cuidadosos para no perder el control de la percepcién Po-
pular: cuando se resquebraja el apoyo puiblico, se ralentizan en ¢y
ceso los adelantos cientificos. Ryan cita como ejemplo el requisiy,
oneroso para los cientificos, de obtener el consentimiento inform,.
do de todos los pacientes que se sometan a cualquier tipo de inves.
tigacién clinica, y lamenta que «sélo hacen falta unas pocas trans.
gresiones [...] para sufrir con el actual nivel de supervisién»." Ej
fundamento filoséfico de ese «pragmatismo» es abrazar la ciencia
por la ciencia y rechazar «el arrogante imperialismo ético que en-
cuentra un tema moral, real o imaginario, en cada esquina»." El prag-
matismo cientifico serfa la dnica solucién para el intrusismo por
parte de una poblacién reaccionaria y una prensa sensacionalista: en
las situaciones dificiles, desplazaria la carga de la prueba moral a
«los que desean ahogar los nuevos conocimientos por razones me-
tafisicas»."”

El esfuerzo para la identificacién de todos los genes humanos ha
dado fuerza a la esperanza de cientificos, médicos y laicos de que
serd posible diagnosticar con mas facilidad las enfermedades. De
hecho, un nuevo tipo de diagnéstico podria permitir que los facul-
tativos trataran las enfermedades antes de que surgieran. A medida
que se correlacionan los genes con las condiciones fisiolégicas, au-
mentaran las posibilidades de los tratamientos. Los médicos desa-
rrollardn y aplicardn tecnologias cuya utilizacién no implica el tra-
tamiento de patologias. Esas técnicas ampliardn el dmbito de la
toma de decisiones. Muchos prevén una gran cantidad de resolucio-
nes genéticas respecto a una vida mds larga, cuerpos mejores e inte-
ligencia mds alta. Rostand predice que la genética propiciard nuevas
estructuras sociales, en las que la estratificacién serd tanto genética

como politica. Nozick y Silver hablan de un supermercado genéti-.

co en el que la innovacion se basara en la riqueza, que a su vez se
verd directamente beneficiada por las nuevas tecnologias positivas.

Tras las predicciones de Stableford y Rostand, se vislumbran
bosquejos de una naturaleza humana mucho mejor. Dos ejemplos
de esos proyectos son el uso de las tecnologias de la clonacion para
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. Los temores a la ingenieria genética

-

L
Laambiciosa tarea de cartografiar el genoma humano suscita las cri-
ticas de personas situadas en distintos puntos del espectro social y
que poseen diferentes intereses. ¢Es ésa la mejor forma de emplear
los limitados recursos sociales? Como ha apuntado el filésofo cien-
tifico Philip Kitcher, todavia no sabemos a quién favorecera ese lo-
gro o cémo se distribuiran sus beneficios. Muchos de los temores
ante el proyecto genémico encierran en realidad la preocupacién
por entrometerse en el reloj de la herencia. ; Tenia Dios la intencién
de que los seres humanos rehicieran su patrimonio genético?; Per-
deremos el contacto con los ritmos biolégicos naturales del plane-
ta? Las feministas temen que la ciencia, dominada por los varones,
utilice la manipulacién genética para subyugar a las mujeres; algu-
Bos criticos de la cultura recelan que un supermercado genético ero-
stone los valores consolidados a través del tiempo. Tampoco son
€50s miedos los susurros de una minoria pusilanime: las encuestas
Mas recientes demuestran que el cuarenta y nueve por ciento de los
Dorteamericanos prefiere no hacerse prucbas para las enfermedades,
Y que el cincuenta y ocho por ciento piensa que «modificar los ge-
les humax}os es contrario a la voluntad de Dios»." Una fuerte pro-
testa politica, a la que Jeremy Ritkin y otros han dado voz, se ha al-
: s contra la investigacién genética. Demasiados han tratado a
‘ I como si fuera un chiflado, un extremista que esgrime argu-
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5 mentos tontos contra el progreso. Es tiempo de evaluar Jag
‘ mificaciones de nuestros pesimistas ptiblicos.

 oci de Rifkin a la tecnologia genética tienen su fun-
pobjecone el temor a que el hombre «transforme en mer-
peo 12570 erieza un asunto que, irénicamente, tamblen do-
e a I nalu'ltI;Jad iéalémbrica y recargable, que reside en los
o 2 rnl‘ldu ci;les. Rifkin afirma que, con el tiempo, el ser hu-
ios rov er'11 de vida tecnoldgico, ha reducido la naturaleza a
i COn S 6mica. Como consecuencia de eso, hemos per-
ercana'iiecclodne apreciar el auténtico valor de los cic}os natura-
“}{1‘3 cap?gls r::lés imgortantes sean los ciclos reproductivos, que la
lok/Tal vez

Seriag fa

! Elsiglo de Ia biotecnologia de Jeremy Rifkin

/ Rifkin, el abanderado y principal dirigente del lobby antigenéticq, hy
“‘ sido una figura destacada en |a discusién publica de Ia genética, Tie.
‘ e un sentido de la teatralidad sorprendente y es un excelente orga.

| nizador. Mientras un 8ran grupo de teélogos objetaba 2 esa tecnolo.

g3, Ritkin se mantuvo callado en la retaguardia, coordinando |
piezas de un argumento teolégico con el cual no estaba de acuerd,,
Cuando otro grupo enorme de personalidades notorias, con Bell,
Abzug al frene, publicé en el New York Times un manifiesto
contra de que se patentara el material genético, Rifkin fue |
que acordé una redaccién que permitiera que un colectivo
rogéneo se mantuviera unido, ¢Sale una novedad sobre I clonacign?
Rifkin llama a Jos medios de comunicacién y protesta de I forma
mas escandalosa por el colapso social inminene, ¢Salen novedades
sobre fondos para el cartografiado genético? Rifkin es el primero en
la agenda para debatir los riesgos de la biotecnologfa. Aunque es po-
sible que se cuente entre log participantes menos respetados para una
discusion académica sobre e] asunto, hay que reconocérselo: Rifkin,
con seguridad, ha puesto en movimiento la retérica y el celo necesa-
rios para que la poblacién en general se asuste con
tenciales de la genéti
publica sobre la oportunidad de que una gran empresa de biotecno-
logia patentase el gen del cdncer de mama hasta que Ritkin bombar-
de6 los medios de comunicacién. Los profesionales se contentaban
con debatir entre ellos [as complejas implicaciones legales que se po-
dian esgrimir para evitar que Myriad Genetjcs poseyera, en tltima
instancia, una porcién del cuerpo humano, si bien esq cuestién, pese
a que la pudieran contestar, ciertamente merecia que se la sometiera
al escrutinio publico. Mientras tanto, Ia propiedad del gen por parte
de la empresa era casi segura, hasta que Rifkin empez6 allevarla a los
medios de comunicacién Y asus conexiones politicas y religiosas, tan
Importantes para dar injcio a un debate publico,

en
a persona
tan hete-
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i ética podria interrumpir. Por consiguiente, Rifkin
masipulacion 80 5! fcién genética representa una ingerencia hu-
B s lilln:l:sel gorden bioldgico, que es delicado y sostenible.
ng }nd:lsf;\eaBrian Stableford, Rifkin divide el sxiirgllmferclito dc? 1135
e dficac ét1 Antes de la industriali-

; es genéticas en etapas.
Me"tas ml:ilf;)c:rfif;ciérgl, una idilica «primera fase» de la reprod}tllc:
z??mgey endia de las tendencias naturales humapas. Los seres 1u
:oazos si subordinaban a los ciclos1 del sol. c)llalsa ;If;lji gasaelgzlljgi r cl):l
ritmos naturales de las estaciones, las comi >y la vida cgr 2
ép nera apropiadas para la procreacion. Mucho se ¢j
3, :::r,y}}alineaspecie I})1urrpiana se beneficié enormem}znte ai se%llrltlz iro:
patrones naturales. Pero los hun'lan(.)§ prestaron oidos a (;10;;11 rein
quietante y agresiva dedSlii constitucién y comenzaron a

a construir ciudades. .

egx(l)n}llque Rifkin estd en gran parte de acuerdo cor;1 .la ld?af(iz itj;
bleford, segiin la cual la «segunda etapa» de .n/uestral 1st0(r:11:res una
época en la que hubo una mayor comprension de1 0s plo eres de la
reproduccién y de la importancia de las fuer;as dela elef) ucié e,s o
terpretacién que hace Rifkin de los cambios tecdno 4gicos e mis
sombria. El problema radica en que el aumento de nuestra cap -
dad de controlar el medio ¥ nuestra progenie se consiguié c}?n u
coste significativo para el mundo «natural». A medlda qclile l:il ufii:
nidad empez6 a colonizar las ciudades y trabajar en todas acf e -
ciones Y a todas horas, se modificé nuestra formeE de enltlen eij‘f‘-
Tecursos naturales. Al igual que otros, que con mis detalle reeﬂi i
€aron la critica nativa norteamericana a la 1ndustr1§1 .Col‘omal, Ritkin

32 entender que se ha perdido la nocién de «ethbrlg» y de «co-
mercio» en la utilizacion de la energia, y que la tendencia humana a
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Y Unicamente en ¢] .
de un ciclo en el que ese uso devolvia algo al mundo, Enla

fase, pasamos a desear ung reserva energétic
explotarfan y que€ nos proporcionaria una vida mejo
mas barata. Rifkin critica, en esencia, la noci
no basado en [a tecnologia que John Stuart Mj]] exp
rismo. Al aceptar los medios necesarios para solucionar |
mas, en lugar de respetar ciertas leyes de conducta naturs

pasado a pensar de un modo distinto sobre la so]
blemas morales.

La transicién de la existencia agraria al capitalismo industrial r,.
JO como consecuencia que cambidramos nuestra energia bdsica dg|
flujo solar al almacenamiento solzr. 14 existen
condicionada por la salida v la puesta del sol
miento y el dominio de Jas reservas solares la humanidad rompié Iy
barrera. La gente pasé a tener una pila de fuego almacenado 2 sy dis-
posicién.” El empleo de ese «fuego almacenado» trastorno las rela-

ciones biolégicas naturales, que habian dependido del tlujo propio

de la energia solar. /4 explotacion de los recursos solares acarred I
de los ritmos de vidy,

El cambio fue mis dréstico en Inglaterra, donde |
empezaron a emigrar de las granjas a |

tes forzaron la salida de Jos campesinos de las tierras arrendadas
para poder dedicarlas a la crfa e gran escala de ovejas y otras ex-

plotaciones intensivas, Los propietarios vendfan entonces su lana a

la industria textil de Londres, en €Xpansion, que a su vez, empleaba

a una parte de los agricultores desplazados, recolocdndolos. Los
campesinos ingleses se deslomarop buscando trabajo en la indus-
tria. Durante los afios de I prosperidad de 1850-
a medida que los sucldos subfan, una
sraron encontrar empleo y mejores condiciones de vida. Muchos
otros millares no lo consiguieron y murieron de hambre o regresa-
ron fracasados a sus pueblos; eran los «incapaces»,

El profeta de Ia segunda etapa de las tecnologias de la reproduc-
cién humana fue Charles Darwin, «desde el banquillo, contemplan-

cia humana estuyg
» pero con el descuby;.

os trabajadores
as ciudades. Los terratenien-

1860 en Inglaterra,
parte de los trabajadores lo-
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Segun

on del progrese hum,,
one en £/ yypy,
OS probe.

les, hem()s
ucion de Jog pro.

£ de seis dé-
P desarroll6 a lo largo ;
c 1storico que se des : : aisala
af:ulo " uso el acontecimiento industrial de su p o
j? Darwin trasp : «Después de examinar los numeroso o
, la zoologia: . Jes de Darwin, cualquier Ok
g y < ublicaciones formales de sn indiscatible: invistio
ps; diarios ¥ P do llega a una conclusién in iscutible: 11 o
g desinteresa lidad inglesa, le atrlbuyo motiv
' de una personalhida o do vy la for-
bvaruraleza hasta le proporcioné el mercado y
. pulsos ingleses y has \
g M ; rrar.
s gobierno de Ingilslrt;bajo de Darwin no es més que un pcrietexto
) . uee - . o indose en
n aﬁrmlz ?n dustrializacién inglesa. El C}entxf}co, bz}sael ose e
gico P alr ?1 Adam Smith, entendia la blologla.S?guE te esa
us .y .
" I\%a tsocie}xfl britdnica, y por consiguiente l,eglfmi ur?da fase
v ?a en linea con la naturaleza y la blologla', ! So‘iSiderar la
dida eStuVllede la procreacién empezé cuando se Pasol‘%1 Cecimiento v
‘ ' cr
ﬂelamconFYQ’n més despiadada como apropiada para ¢ biolégicas v la
Petlg'lo onémicos. En ese contexto, las ciencias bi dgosos Fn
108 €C ’ : jetl nove .
os ‘iam’ encontraron una nueva categoria 'y obj euvos to para mejo-
o O%Iadel darwinismo, se dio comienzo a otro 1nter1121 hpistoria b
" eite ; cie humana de forma antinatural. Dado qulii los aconteci-
€ .. . .. o)
o laba a la evolucién bioldgica, el control de
mana se vincu alac de los dones biolégicos.
i humanos implicaba el de los - s condu-
miéntos ol reproductivo humano no 01
La «tercera etapa» del contr : logra alcanzar el darwinismo
ce a la era posdarwinista, erﬁ'la q}ie Sde'fi(ﬁe del optimista Stableford
. 4 itkin sélo di .. -
«social>. Una vez mas, le 1 s mas desolado. Nuestros hijos, afir
spiritu € > ..
en que su est:.ldo/ de esp den de las cosas» darwiniano que todo
e despojaran del «orden suavizar el
ma, s Po: I mundo con otras lentes, veladas para
ran ¢ . 3
abarca y «ve bi totalmente manipulado.
resplandor de un ambiente ¢ va a sustituir la teoria de la evo-
»Cuando nos preguntamos qufes ue mirar a lo que va a reempla-
9 - s ma .
lucién de Darwin, no tenemo ! ta. La época de la bio
: ial encontrar la respuesta.
zar la era industria para forma de organizar la naturaleza.
tecnologia trae consigo una nueva fa, es seguro que
. histérico es, de alguna manera, un guia, A
¥si el pasado histéri o ati santificard por medio de la con-
ese nuevo modelo organizativo se ue explique la organizacién de la
cepcién de una cosmologfa nueva (,ln la primera de la era tecnologi-
naturaleza [...]. La nueva generaa'oda’ depque lo que estd haciendo a
ca, descansara tranquila, convenct

fo de
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Su entorno inmediaro eg compatib]
tuncionado e| mundo,»

Nuestros hijos no cuestionargn ef hecho de que la biotecnolo [
sea el resultado de anos de una conciencia movedizg, La tecnology,
es ubicua, E] ordenador modifica y diluye la ordenacién natura] |,
fuestra experiencia. [ og teléfonos tienen ordenadores. [ 4 |

ras tienen ordenadores. [ og despertadores uenen ordenadores. Y
€sa atmosfera tecnoldgica hy impregnado [a forma en que los big],.

por completo 3 Jog bidlogos [.]1a naturalez, [es] el almac
toy la transmision de la informacisn en el interior de up sistema».’
Para Rifkin, I, tercera etapa de |5 tecnologia genéricy anunciy ¢
desplazamiento filoséfico de I3 calidad sagrada, (pero controlable)
de la naturalez, hacia Ia de naturaleza como informacién,
I€S VIVOS ya no se perciben como zanahorias o guisantes [...] sino
como haces de informacién.» Esta se al
co. Una vez que Jos seres humanos ge pbercataron de que dichg 6.
digo es natural, modificarlo e volvié aceptable: “Ya no era ung
cuestién sagrada o de inviolabilidad».# Como la informacién nos ro-
dea por todag partes, afirma Ritkin, no nog damos cuenta de cémo
1 ' ! la biotecnologia. «La
preocupacién por up resurgimiento de |, eugenesia es bien tundada,
! i rofesionales vigilan la
es de una resurreccigp
de la pesadilla nazi, la doctrin, eugenésica se ha introducido callad-
mente por la puerta trasers Y yatrabaja en sigilo, reorganizando las
prioridades éticas de la familia humang »°

€namiep.-

Su vez, el aumento de la eficacia hay Pasado de hacer hincapié en la
industria para hacerlo en 15 biotec

Un pragmatismo socia] peligroso.

envez de clamgr 4 8ritos por la pureza racial, habla de manera pric-
tica del aumento de la eficaciy econdmica, |

de desempeiio y el aumento de |, calidad de vida,» 10
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¢ con laformg en que siempre ha

i S i i ueden
051 la diabetes, la anemia de células fa1c1f0rmIe§ }(;.el'zlancer pOr o
o : ¢tica del individuo, ¢p
1fi structura genética .
se modificando la e . indi or qué
e }a;cer lo mismo con otros «trastornos»: la miopia, ecl1 %ialt.od o
] . . . a
ﬁa zurdera? De hecho, ;qué impide que unajloueda ecida q
‘determinados colores de piel son un trastornoc.{ lve al robloms
- Seglin Rifkin, existe una solucién que nos evlue VL };mraleza
d‘ Iflujo solar en oposicién al almacenamiento solar. « adn e
e ~ -~ * mo .
nos ha entregado cada vez mas de s misma para que poda 108 ase-
] 0s segulir un
vez mas [...]. Necesitam ru ‘
R o ue tenga como objetivo averi-
distinto para el conocxmlento,l uno q 1 g Loy e averl
5 ic1 jor de la naturaleza, en
ot 1 parthlp;llr r'nejotre manipular la vida de nuestro planeta,
12 Ir entre « P
narla.»? Hay que eleg ' ro planeta
criando una segunda naturaleza a nuestra imagen, o [...] particip
: 13
ella con el resto de los seres vivos».

El patriarcado genético

Una de las descripciones que més asusta de <l<la C\lflda [qu;lpl]{ljgzrjf
nuestro planeta» es la que efect}ia Robyn ROW and en o f e
tonies: Women and Reproductive Tec/on_o[og;es. Esta flu i i
biologia molecular actual por ser una «ciencia mascu ﬁlav(,i g] s
4 «controlar el resultado [de la procreacu?’n]“, desarrgl anas : Pa ra e
métodos para obtener personas “pel"fC.CtaS > S pro f?m e(iades ge-
de la determinacién del sexo, de la eliminacién de las en <13rm acesge
Déticas o del “perfeccionamienlt_o ” dedlof adugsii I;C:ru rrrll?; ii)?lstatacién
triarcalismo de la cie
emﬁ?rriif }cf) gllzggfiiP?\ﬁrma que los cientificos varones, empezan-
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do por la fertilizacién i vitro, han accedido cada vez mids a
Eso modifica el control de la mujer sobre los asuntos sexua
subordina a la mirada, intrusa y endémicamente estéril, de
dicos. Por supuesto, la afirmacién empirica de Rowland, s
cual la mayor parte de esos nuevos observadores de la re
cioén, con sus metas, objetivos y métodos en apariencia bas
vasivos, son varones, es innegable. Pero la motivacién filos
mmportante es que esos hombres, aunque con la intencién de ayu-
dar, extienden la dominacién del patriarcado al cuerpo femenino,
Basa su aseveracién demostrando que las visitas al ginecdlogo
que constituyen una parte del largo tratamiento de la infertilidad.
no son mds que un aspecto del deprimente universo de la relacion
con los hombres y sus motivos. Estin las poderosas imagenes de
una larga serie de médicos, observadores y cortantes, entrometién-
dose con sus luces brillantes en la vagina. Todos esos hombres com-
parten el anhelo por el recurso que sélo las mujeres poseen. «La
procreacion y el parto son posibilidades que tienen las mujeres y
d-esean los hombres. Todas las formas de creatividad implican un
cierto grado de poder; en este caso, se crea otro ser humano, al tiem-
po que el sujeto del amor y el afecto [...]. Si lo que se ofreciera a las
mujeres fuera compartir la alegrfa y la creatividad, con una facultad
limitada de procrear y parir, ellas verian bajo una luz diferente el de-
seo de los hombres de bajar a la arena de la reproduccién. Pero
mientras éste se exprese por la invasién de las mujeres y sus cuer-
pos, destructiva y llena de odio hacia ellas, eso nunca podrd ser bien
recibido.»"?

Los hombres se encuentran profundamente enajenados de si
mismos, por lo que desean el poder de hacer un nuevo ser humano
y parirlo, una facultad que sélo poseen las mujeres. Al intentar re-
producir esa facultad en el laboratorio, los hombres han transfor-
mado a las mujeres en «la materia prima experimental del ansia mas-
culina de controlar la creacién de la vida; laboratorios
de la vida».'®

La seleccién sexual es el primer tipo de control patriarcal de la
reproduccion por medio de la genética. Las tecnologias genéticas
han bajado la edad en la que puede determinarse el sexo de un feto.
La facultad de predeterminar el sexo de los fetos est4 al caer. En mds

l ﬁter()_
ICS y 10
IOS mé-.
egun [,
PFOduc-
tante in_
Ofica mas

patriarcales
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k. enta clinicas de Estados Unidos, los médicos separan lgsEes—
¥ ozoides por su volumen de ADN y su carga eléctrica.”” Eso
e que, con un alto grado de a}gClerto, los padres elijan un varon
~ hembra como descendiente. ' o L IV
s tecnologias que surgieron con las investigaciones e1 a /
“ien emplearse también para seleccionar por su sexo a 1os elm—
nes asi conseguidos, antes de su implantacion. Aunque1 a Csle ei_
mén del sexo en la FIV todavia es algo c/ontroverudo,. Row anb pr
o4 iun mundo en el que el sexo formara parte del pehgroio a aénclo
dacelecciones que habrin de tomar los progenitores, €n ggard ela
m;ualeza. Rowland apunta que, en las clinicas de seleccion ﬁ‘?s_
. -matozoides, los padres eligen de forma abrumadora tener hijos
del sexo masculino.” De ese modo, el patriarcado puede llegar are-
oducirse a s{ mismo. Afirma, ademés', que el uso .de la scflecaon
sexual es una pendiente resbaladiza hacia la cugenesia: «esta tarll re-
lacionada con la investigacién genética que}la manipulacién de p;i-
rimonio genético continuaria [..] y sentaria un prececle‘nte’para1 a
eigenesia».”® En resumen, la tecnologla genética capacitaria a los
hombres a reproducirse solos por medio de ella, en vez de tener que
contar con las mujeres y la suerte para conseguirlo. 5
Rowland pone en duda las estrategias de contr/ol de lgt poblacién
que dan lugar a la seleccion de hijos varones. {Cémo sirve esto, en1
verdad, al propésito del control de la ngtahdafl?.La motivacion rea
de la seleccion de sexos seria la tendencia misogina de los hor'n’brzs.
Aunque los norteamericanos dicen preferir que la seleccion 3
sexos no forme parte de los cuidados prenat.ales de rutina, Rowlanl
apunta que, si esas técnicas pasan a estar dlspo?lbles, en cuanto lo
estén los norteamericanos sin duda las empleardn para escoger mas
varones que hembras. Las consecuencias de esa élecmon venidera
podrian ser tan dramiticas como el futuro que suglere John Postga-
te, en el que la sociedad «podria tratar a las mujeres COMO 2 las hor-
migas reinas [...] 0 como trofeo para los varones mas sobresalientes
(0 decididos)»' Esas mujeres, reproductoras para los hombres y
desfiguradas para la comunidad, seran los pobres de la sociedad.
«Mis mujeres pobres, necesitadas de dinero, pueden verse envueltas
en el sistema de procreacion para produci7r los varones que detenta-
rin el poder en la generacién siguiente.»* Para Rowland, la selec-
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tibles prototipos sexuales, y originard nuevas formas, pel;

nicas. Esas empresas venden |a tecnologia para reunir informagig
genética a sociedades anénimas que hacen cribas para la “Suscep.
bilidad al dafio» genética.” Los criterios de esas empresas y del 20-
bierno son los que se imponen en |3 reproduccién. Lo que fue yp,
V€z un proceso silencioso en ¢ interior del ttero se ha transtorm,.
do, segin Rowland, en una oportunidad para la opresioén socig y
masculina.

Las definiciones de enfermedad, tundamentadas e

n diagndsticog
genéticos

y vinculadas a los criterios de las sociedades anénimas

de las aseguradoras, podrian llevar 4 |3 climinacién del dereche dela
mujer de definir lo que es una «vida aceptable» paraella y para sus
hijos. Si las mujeres, individualmente, se ven forzadas por |
siones sociales, médicas o econdémicas

dades a menudo disfrutan de 1a corta vida de esos hijos y de la ex-
periencia de amarlos durante ¢ tiempo que aquella dure, asi como
de la libertad de haber]o clegido. Rowland narra la historia de varias
de esas madres y sus hijos, quienes vivieron con enfermedades he-
reditarias y prosperaron. Christopher sobrevivig a la fibrosis quis-
tica y gané un importante premio literario. Alex, aunque murié a
0S once afos, gané un certamen escolar de judo antes de fallecer
por esa misma enfermedad. «Fp lugar de emplear la tecnologfa para
hacer cribas prenatales, abortos Yy manipulaciones genéticas, podria-
MOs proporcionar una mayor asistencia a los que presentan incapa-
cidades, para que pudieran llevar una vid, mas plena.»?
Aligual que Rifkin, Rowland escribe que la manipulacién de los
genes humanos forma parte de una tendencia mgs extendida y peli-
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trolar la naturaleza. Rifkin afiora los idilicos tlerri-

perer ientras que Rowland ansia una nueva era en la

plujo SOlal;’l r¥1eln de asumir papeles de dominacion en las de-

"}hom'bres 0 arentales. Ambos critican el hincaple que se

. S‘;ClaLCtse anla eficacia, la tecnologia y la mejora de nuestras
alme

. ir de la ingenieria genética.
ones a partir de g

i

B geva ética de Hans Jonas

fenomendlogos de la New School for Slocu:d
X i6 1 ogia
iskar e primero llevaron la discusién sobre la b.lotecn(()j g
Ch’c[l)lll‘ P se preocupd también por esa tendencia ql%e1 epo—1
itgyan pubrico, s domi d tra época». En «Biologica
‘ ominante de nuestra ép :
fi#o «el pragmatismo o
Eng' eer?ngg A PrevieW>>, ]onas expresa su te(rinor a que la inlmelilte
. . i éticos de un tipo tota
Lo sti te «interrogantes €tico : n
n genca presen ot la intervencién
hﬁwo»g 2 Buscé un nuevo referentt? ético por‘qule orvensr
#in étice'l constituia, para él, una actividad radica me{ltel vedoss,
Escribié que «lo que se acostumbra entender por map1p1114 ac1experi_
éeni ici algtin usuario. Los
‘ a para beneficiar a
empleo de la técnic ticiar a los seres humanos v
‘ fan una distincién entre '
mentos del pasado haci : ¢ o
el objeto de esos ensayos: no experimentibamos con nosotro
mos ni con nuestro futuro.. o X S
- »El adviento de la ingenieria biolégica senila En ale)an:llpeturél -
VISio 1 ounar
dical de esa divisién clara, constituyendo de hec [ ruptura ¢
importancia metafisica: el hombre.pa/sa a ser tanto el obj
como el sujeto del arte de la ingenierfa». ) Rifkin v Stable.
Jonas considera, del mismo modo que lo ac;len ado}’a e
nas han pas
ford sobre la «tercera etapa», que las perso tp e oo,
pularse a si mismas. Ese cambio augura un nuevo 21[; s poblocion
) o n
en el que el experimentador modificara la situacié
nes humanas del futuro. -
in
E f 16n es la que apunta al problema moral de la
sa transformacién es la q > lotar a perso.
genieria genética. Los seres humanos «no pueden rec crso-
i Qué se ha de hacer con los acciden
nas o desechar poblaciones [] ha los Travasos y Jos
tes inevitables de las intervenciones genéticas, con f 0°
i te ético que hay que enfrentar an
Monstruos [...] es el interrogan
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ies;]r;liiigermlta incluso un primer paso en esa direccién fatid;
modificad, Jonas no se preocupaba dnicamente por el pacie s
genética ‘i por terapias de la linea germinal o por manip\ﬁte
s elec < . . acy
B Ll futtli\r,gs. Lg qbue mds le inquietaba era la poblacién %3
.« 1A «]
¢Sobre quién y sobre qué : Nde.
su poder? Resulta cl . qué [...] ejerce |
: claro que la ejercen los vi
. s vivos sobre | :
m a
qt?ise exactar’nelnte, 11)05 hombres del presente sobre los I?ioftfendad;
nes seran los objetos 1 o ¢! Iutur
Dlanificadores do hoJ s ndefensos de las decisiones que tomanlo’
D e hoy. El anverso de su poder seri la posteri 0s
umbre de los vivos a los muertos.» erior ser.
s Qué der e
¢Qué derecho tenemos de modificar el f > 5 Oud
nos permite «predetermi uturo? ¢Qué derech
ot p erminar a los hombres del mafiana»? ; Qué 0
poseemos para hacerlo? Para Jonas, éso 1 2 ¢ Qué sa-
tes que requieren un examen cuidadoso d ’ ; s son los interrogan-
: z Lo 0SSO { .
genieria genética. e las tecnologias de la in-
Como laeu i :
can sobre to dé;enema negativa y las terapias genéticas, que se dedi
et Ciilecll;rar (r;gs que a perfeccionar, consisten sélo en
medicina preventi .
] : C L p 1va, y no en un com
a mampulacmn genética», Jonas no se oponi omienzo de
uso. A diferencia de Rifkin v R se oponia por principio a su
tar que el poder géni in y Rowland, no tenfa como objetivo evi-
o 3 serfgla y %emco/cci:.ayera en manos de una pequeiia oligarquia
¢ los médicos varones. A ° ’
. . A pesar de 1 At
mo dominan / P que el «pragmatis-
Drincinal co te (%e nuestra época» le molestaba, su preocugpacién
Vedosgs nsllsga en'afromar los problemas éticos, en esencia no
u z VRS b4 -
e res,pcelcte a Iriigemerla genética planted. La terapia genética esa
0, nada mis que un n i ’
uevo tupo d : 28
FEn ese . o P € tratamiento.
las terap PUI}tO, ]onal;s tuvo intuicién de futuro. La mayor parte de
1as y las pruebas genéti '
; icas
vez mas, es similar desd g l ) €O podemos comprobar cada
desde el moral) ¢ el punto de vista técnico (y casi idéntica
tos genéti a otras practicas clinicas existentes. Los tratamien
icos . ‘ -
cuanto tecnol presentan gran parecido con los transplantes. En
problemas O»glla’ son prdcticamente iguales, con muchos de sus
como es elz SO(? élllgunos de estos novedosos en lo fundamental
como. menoasp e los vectores. Desde el punto de vista moral pre:
onivos de ts mtellrrogantes de importancia de los que ya posee’n los
St mor ueransp antes. Las cuestiones que son dificiles lo son en
que no contamos con un andlogo del «equipo» de trans-
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a genétiCa

Jidades del ser humano, su caract

genética, con su investigaci6n interdisciplinar
Jos receptores adecuados. Las pruebas genéti-

muchas otras pruebas clinicas: son de dudosa
Jas generaciones fu-

4 la terapid
=z 'ﬂantes Yy de
| gemejantes & W L
1,4, a veces sugieren implicaciones para !
e oseen unl interés inmediato para los que pagan por'los cui-
2 nédicos y pard los que los proporcionan por una seric de ra-
5 algunas de las cuales no tienen relacién con el paciente.
a Jonas, COMO mds tarde para Leon Kass, e.l peligro e'staba‘en
untas. ¢ Evolucionaran los tratamientos hacia las in-

grandes pregy v . .
: éticas «posiivas», destinadas a perfeccionar las ha-

2 anciones gene

er, la duracion de su vida y su
ta naturaleza? A medida que se afslan y se catalogan los cofac-
“ genéticos, aumentara mucho la capacidad humana para elimi-
gir a los -ndeseables: los seres humanos podrén excluir de forma
sistematica los caracteres que parezcan peligrosos, pero que son
también valiosos. Tenemos a menudo una gran confianza en que sa-
bemos cudles son los rasgos «malos», pero es posible que, a cambio,
10 sepamos reconocer ol valor de los caracteres mas sutilmente «po-
sitivos». «;Quién ha de juzgar la excelencia de los especimenes, de
los donantes de esperma y de 6vulos, y bajo qué criterios? Recor-
demos que es mucho mis f4cil identificar lo indeseable que lo dese-
able, el malum que el bonum. Es incontrovertible que la diabetes, la
epilepsia, la esquizofrenia’y la hemofilia son indeseables, tanto para
los que las padecen como para sus préjimos. Pero squées” mejor’:
una cabeza fria o un corazén célido, una gran sensibilidad o la ro-
bustez, un temperamento placido o rebelde, y en qué proporcion o
distribucién?» o

Cuando determinamos en los futuros embriones «indefensos»
qué caracteristica es preferible evitar, efectuamos un juicio injustifica-
do sobre el valor de los caracteres humanos. Jonas teme una miopia
que sustituya «las variadas maravillas no planeadas del ser humano»
por los intereses inmediatos. La «tnica certeza> €n este comporta-
miento es «el empobrecimiento de las reservas genéticas>”

El placer natural del planeamiento humano por medio de la tec-
nologia genética, segun afirma Jones, se encuentra €n las elecciones
dff 1.a lonacion. Esta constituye la fuente mayor de la eleccion ge-
nética, un banco de opciones tan Jimitado como la capacidad tec-
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nolégica de copiar la progente deseada. Podemos criar docengg
Einsteins, teme Jonas, en vez de alegrarnos en primer lugar Por
aleatoriedad y la diversidad que alumbré a Einstein. A] almacey
los clones de practicamente todo e] mundo, nos animariamg
congelar los de las personas que después resultaran estar |
Los clones encarnan Ia triste posibilidad de que pudiéram
descendientes a partir de los valores de hoy, en |
oportunidad al futuro. Los padres que clone
por sentado con mucha facilidad el valor de s
belleza, salud, politica, sexo y habilidades. ;Necesitamos en real
dad otro Mozart? Jonas censura la tendencia general de las perso
a pensar que, si algo es bueno, mds de lo mismo es me
todo cuando se trata de las penosas vidas de los famosos
tosos, se pregunta Jones, sdeberfamos sustituir por un mercado de
clones la probabilidad al azar de que nazca uno de esos nifios?
Aln mds importante, ;qué pasa con los derechos de los clones
Los padres que anhelan un Mozart, ;qué van a esperar de su hijo?
Jonas teme que los padres que inviertan en un clon sélo apreciarin
aquello por lo que han pagado, y no permitirin que la criatura viva
su vida de una manera distinta a co6mo ha nacido (o ha sido disefiada)
paraser. La experiencia del mundo que tendrd ese nifio o esa nifa es-
tard stempre limitada por el conocimiento de que es el clon de al-
guien que ya ha tenido una vida plena y realizada. Mucho antes de
que el filésofo del derecho Joel Feinberg escribicra sobre el derecho
de un nifio a un futuro «abierto», Jonas reflexion que «el sujeto
existente [...] tiene el derecho existencial a determinadas condiciones
subjetivas de su ser, y €sa es la cuestion [...]. El hecho simple v sin
precedentes es que el clon sabe ya demasiado sobre si mismo».’’

La manipulacién genética, por consiguiente, abre a los padres la
pucrta para que se entrometan en la libertad de sus hijos de un modo
que, para Jonas, no tiene precedentes. E| clon no es nun
Ser otra cosa que un clon. Eso hace de ¢
expectativas, a diferencia del nifio que nace por medios normales.
Debemos guardarnos de 1a tendencia de la genética a hacer de las
personas y de los futuros seres humanos un mero producto, sustitu-
yendo el azar moral por el disefio y el control. «EI ser mismo de la
humanidad pierde, Por su causa, su fundamento ontolégico.»*

c moda

n a su progenie darén
us hijos en materj, de
-
nas
jOI‘. Sobre
y los talen-

ca libre para
un conjunto de caracteres y
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S adeg.

0s elegir
ugar de dar ung

i Di sicién a ser
gedr Dios”, en contrapo

ser Dios

S b} q p q r-
g

T CcC 1 1 1c16 1 icada de ser
d 16n natural nos qu1tara la COI‘ldlClOl‘l santlf

o >

o) icl uivale a «) .
. humana, y que eq _ oS
tipos ¢ i los primeros en presentar una resistenc

ca. «Los hombres no deb1erag )ulgar :1\
. ‘s de aprenderlio, y
; de aprender a ser hombres y, después clle prO derlo, ya
s Dios [...] Tomadas en su con]urflto, as (f Ensar s e
B e volucionarios, | mia de su forma de p
i6logos revolucionarios, la anato de su forma de P e
jltimo para actuar e e
ida para aprender el senti lo
hombres en la tierra>™ |
1 rimer lu-
i6n se asienta en varios supuestos. En p mer v
i Dios creé a los seres humanos exac

lerto que Dios
ar, da por cier
n segundo lugar, ! | que
ba que fueran. E o natural, en ¢l g
como Qe,sea 4 a, al que llamamos evolucion natural, o
concibié un sistema, bre el cual no hemos de ejercer e .
articipamos todos, pero sobre d enético que D1os nos dio
N Y en tercer lugar, implica que cldong mos.”* Alguen contra-
:;‘:ncarna en la biologfa especifica quefp‘osiepued.e apoyar la prime-
) : tica
. : ; 5n v las terapias genc | de que
investigacion y : i sté seguro de q
,noat terceragde las premisas, aun cuando no e &
Ry : lucién. ..
Dios actuase por medio de la evo lusion de que la intervencion ge-
Esos supuestos llevan 4 e CIC;QC X Esta frase, que se ha usado de
. . er Dios». ) f sién
é esenta «jugar a s ar a confu 5
netlcadi:g;tas forrrllas, algunas de las cuales -dan'cg%s Jugamos a ser
muy interferencia en una esfera restringida. e ea
implica una interfer ' no s6lo porque nos exponemos.
Dios por nuestra cuenta y riesgo, t e los materiales biologi-
16n divina, sino también porqu dimien-
la condenacién divina, “ran mds alld de nuestro enten
= n
oo amaﬂamoslse;ﬂ§ue Ademds, como asevera Ramsey, <<El n]a
; 0. , N :
inculan a lo divin : A sustituta [..].
tios con ] nte nueva se deriva de la biologi humanas des-
sica completamente hora la virtud y la rectitud huma o
Hay que volver a definir ahora b bioldgico». Esa nueva éti-
deel punto de vista deLmnlimmri'dad biolégica humana parece ex-
e la santi
ca del control total sobr

e 4 la investigacion genéti

s~Esa argument
gar, presupone que
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trafia, al veni
trana, a ; e':mzi fle seres humanos que todavia tienen que 4
ida jar mdcreado por Dios» que ya se les ha confi (};reSnd .
y a menudo se asocia j 1 e
M ugar a ser D Vida,
ey 2, ' jug 10s con la a
e la «<manipulacié éti ¢ ondad
1ic on genética». C nalé
b ! 1 g . Como senalé
. (,:é‘on c}ile este libro, la cantidad de eufemismos
nética ha au 16
pencuca baa ér?entado en una proporcién solo ligeramente °
e pesn 1 e d icos en la materia. La ingenieria genética, 3 | e
lepesa la eade queen ella trabajan ingenieros, y de qué sua que
eh 1 * Objet
e, mitan del mismo modo que cuando construimos et
o L .
0 tanque él t ena cc?mé) ag;o inquietante y sugiere peligrosas oty
erritorio de Dios, un eur-
i ‘ avez que se le ha apli
riones: ; . 103, q a aplicado
e n<j§enet1ca». ¢ Tendrdn las expresiones terapia genéti
enetic UL
oes fl X Conas, acz{z/wn}lad de transplante de genes o biotecnologi,
musma l;otamo?. De cualquier modo, el listén esta altog %?sa
ene b plan para la biologia humana que sélo hemos em eé dlos
ar. ;Qué 3 1 .
biolozl’a : ¢Qué %J%sarafcuando interrumpamos su proye]cgto d 01a
umana? Esta forma 1 ' iy
arte del ta I
Lot ] 1a p piz sagrado de la histori
y hay algo de inmoral y antinatural en manipular su tejido -

en Iy intr
que se asocy
Clan a

b

No tene
mos
nada que temer, excepto la esperanza misma

Todos lo ' : . .
oros de l(s);szle;rszsrl;iie la ingenierfa genética se refieren a los peli-
los beneficios, en materiasg o e-St,reCh.ameme dirigidos hacia
mercado, la g’enética se . elfeprod.uCCIOn‘ Sisela dejaa merced del
cién, el patriarcado, o el vuelve un mstrumento de la industrializa-
ocupa mucho el m Of Iélasl cinico utilitarismo. A Leon Kass le pre-
vinculadas. Escribepe . led-a blotecnolc?gfa y de las empresas a ella
¢ido 2 «<un cileale u(ghli;- iscurso relativo a lg genética se ha redu-
cios” [...] [pero] Pasamoslo;)ioﬁesar?os los “riesgos " y los “benefr
mismas de “riesgos” “bp f'a'to . hecho de que las definiciones
A Kass le gusgtariay eneticios” se basan en juicios de valor».”
genéticas para abarCarq'ue se expandiera el debate de las tecnologias
pera, sobre todo animmterrlogarlteS mayores sobre los valores. Es-
que COmprueben, o ar a los que se preocupan por la genética
ces se basan en que 108 juictos sobre la manipulacién muchas ve-
apreciaciones sobre mas convicciones sociales fun-
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ca, prue. | |
%u'an dema

iente, hay que situar a la ingenieria genéti-

ke gles. Por consigu ‘ né
" diversos contextos sociales: el médico, el de nuestra vision

L 1ienes sociales Y ¢l econémico. Afirma, por ejemplo, que los
s o5 de la manipulacién genética dependen a menudo de otros
e o mis amplios sobre «el alargamiento de la vida, .el cqntrol de
tilidad y del ramafio de la poblacién [...] la'dlsm'muc.lén de la
& ividad v el perfeccionamiento de la memoria, la inteligencia y
4 or» 3t Pero, por lo general, no hemos encontrado a muchos
estos a embarcarse enuna discusién tan amplia.

Dara Kass, la esperanza ¢s el punto de apoyo de una forma de ha-
peligrosa. Los cientificos y los criticos sociales han pasado por
o muchos aspectos de a tecnologfa de la reproduccion porque se
siado en la hoja de balances. «F] mismo pragmatismo
nos hace ser sensibles a las consideraciones sobre el coste eco-

mico nos ciega con mucha frecuencia al mayor coste soci I que

fos adelantos biomédicos nos exigen.»”
{a reemplazar las preguntas sobre las economias re-

i Kass desear!
gionales (;cudnto ganan o pierden con un determinado descubri-

miento los residentes de esta ciudad, Chicago?) por el estudio del
potencial de uso responsable e irresponsable de las tecnologias gené-
ticas, tanto por parte de Jos progenitores COMO por parte de la socie-
dad (;quién ejercerd el control sobre qué técnicas, y con qué fines?
¢Quién tiene la sabiduria suficiente para interferir en la informacion
genética, y hasta qué punto?). La «linea pragmética», afirma Kass,
dleva a pasar por alto amplios peligros sociales y a que permanczca-
mos centrados en el progreso inmediato. Los riesgos y los benefi-
cios, sin embargo, se fundamentan incluso en el corto plazo en nues-
tro entendimiento de qué es valioso».”

Rifkin sostiene que la manipulacion genética es el paso final de la
conquista de la naturaleza por ¢l hombre, que completa un proceso
que se aceleré con la industrializacion y Ja enunciacion de la teoria
de 1 evolucion. Rowland comparte la aseveracion de Rifkin segun
la C}lal las tecnologias genéticas consuman una transicién en la his-
toria de la humanidad, pero sustituye el papel que tiene la naturale-
za para Rifkin por Ja conquista del varén de la reproduccion feme-
nina. Para Jonas, la extension de la manipulacién a la biologia del ser

humano implica la imposicion de valores nuevos y peligrosos a las
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geqeracipnes futuras, pues la ingenieria genética pondria en pelj

su/ldentldad v su libertad. Al contrario de Jonas, sin embarp © 8o
te6logos que se oponen a la ingenierfa genética con el argume%lot’ los
que equivale a «jugar a ser Dios», no buscan una nueva ética. E © de
dg eso, advierten sobre la futura interferencia en el terreno.rem{ez
gido de la informacién genética. Kass teme que la despreocjtrlm
expectativa, que apenas rasca la superficie de los interrogantefada
ciales més hondos levantados por la ingenierfa genética eclips -
critica radical al Proyecto del Genoma Humano." e

'1jo_dos esos ejscritores critican a los defensores de las tecnologfas | 1
genéticas. Rifkin ve una nueva eugenesia, menos Ilamativa qu% aiz ! ; Desenmascarar 105 mitos

4

ciencia ‘de.los nazis, pero que se desplaza en silencio hacia los mi | ?:j

mos ob)gtlvos de una mejor naturaleza humana. Rowland deni raT av

c?rilentaaén de las mejorias cientificas. Jonas contrasta su «rigue\; @
i ética» con gl «pragmatismo dominante de nuestro tiempo». El im- v‘unque la mayor parte de los norteamericanos enteran de
| petu d_emas1ado esperanzado de mejorar las generaciones futuras se . Auevas manipulaciones genéticas por |a television y la prensa popu-
; anuncia en la version que Jonas da de El mundo feliz. Para los pesi- lar, las universidades de Estados Unidos no pesth PO o s elee
ik mistas en materia de genética, los adelantos son tan malos como el ciones a que han de hacer frente los padres en la nueva era de la re-
«‘E pesimismo lo es para los optimistas. Todos esgrimen fuertes princi- produccion. De hecho, las hemos estudiado a fonco. B o
i: pios, pero diametralmente opuestos. de los departamentos de biologia, derecho, filosoffa, estudios de los

sexos, medicina y sociologfa se han dedicadoala investigacion rela-
cionada con las implicaciones éticas, legales y sociales de las nuevas
intervenciones genéticas y han escrito largamente a €8¢ respecto en
los Gltimos veinte afios. Sin embargo, al igual que le ocurre a tanta
erudicion académica contemporanea, €508 debates se publican en
revistas y publicaciones que no alcanzan mds que a Otros profeso-
res, y muchas veces s6lo a los que trabajan en Ja misma disciplina
que nuestro departamento.

Aunque los que trabajamos en la ctica de la genética hemos pro-
curado desarrollar algunos programas educativos, la mayoria de
éstos se dirigen a los estudiantes universitarios. Para los alumnos
de genética, la ensenanza tipica de ética consiste en una clase de una
tarde de duracion, dedicada a un Gnico principio: no s¢ fien de los
d.atos.l A los estudiantes de filosofia, de quien se esperaria que, al
final del siglo xx, fueran capaces de hablar en publico sobre esas
materias, se les ensefia sobre rodo una légica simbolica altamente
sofisticada y la filosofia de la mente y del lenguaje, mientras que los
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generaciones futuras, pues la ingenieria genética pondria en pelipr
su identidad y su libertad. Al contrario de Jonas, sin embargo gloo
teélogo§ que se oponen a la ingenieria genética con el argument:) d:
que equlval‘e a «jugar a ser Dios», no buscan una nueva ética. En ve,
d.e eso, advierten sobre la futura interferencia en el terreno restrip-
gido de ‘la informacién genética. Kass teme que la despreocupad,
expectativa, que apenas rasca la superficie de los interrogantes so-
ciales mas hondos levantados por la ingenieria genética, eclipsari |3
critica radical al Proyecto del Genoma Humano."

ToFios esos escritores critican a los defensores de las tecnologias
genéticas. Rifkin ve una nueva eugenesia, menos llamativa que la
ciencia de los nazis, pero que se desplaza en silencio hacia los mus-
mos objetivos de una mejor naturaleza humana. Rowland denigrala
orvlentacién de las mejorias cientificas. Jonas contrasta su «nueva
ética» con el «pragmatismo dominante de nuestro tiempo». El im-
petu d.emasiado esperanzado de mejorar las generaciones futuras se
anuncia en Ja versién que Jonas da de EI mundo feliz. Para los pesi-
mistas en materia de genética, los adelantos son tan malos como el
pesimismo lo es para los optimistas. Todos esgrimen fuertes princi-
pios, pero diametralmente opuestos.
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Desenmascarar los mitos

Aungque la mayor parte de los norteamericanos se enteran de las
nuevas manipulaciones genéticas por la televisién y la prensa popu-
far, las universidades de Estados Unidos no pasan por alto las elec-
ciones a que han de hacer frente los padres en la nueva era de la re-
produccién. De hecho, las hemos estudiado a fondo. Los profesores
de los departamentos de biologia, derecho, filosofia, estudios de los
sexos, medicina y sociologia se han dedicadoa la investigacion rela-
cionada con las implicaciones éticas, legales y sociales de las nuevas
intervenciones genéticas y han escrito largamente a ese respecto en
Jos dltimos veinte afios. Sin embargo, al igual que le ocurre a tanta
erudicién académica contemporanea, esos debates se publican en
revistas y publicaciones que no alcanzan mds que a otros profeso-
res, y muchas veces sélo a los que trabajan en la misma disciplina
que nuestro departamento.

Aunque Jos que trabajamos en la ética de la genética hemos pro-
curado desarrollar algunos programas educativos, la mayoria de
éstos se dirigen a los estudiantes universitarios. Para los alumnos
de genética, la ensefianza tipica de ética consiste en una clase de una
tarde de duracién, dedicada a un tnico principio: no se fien de los
d_atos.1 A los estudiantes de filosofia, de quien se esperaria que, al
final del siglo xx, fueran capaces de hablar en publico sobre esas
Materias, se les ensefia sobre todo una 16gica simbolica altamente
sofisticada y la filosofia de la mente y del lenguaje, mientras que los
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asuntos de la ética y la sociedad se incluyen en el curriculum «q.p.
cado». Pl

La poblacién, por lo tanto, ha pasado a creer que la universig,q
permanece dormida ante los cambios en la biotecnologfa, y cop u
26n. Los debates piiblicos sobre la manipulacién genética, cuy ?\
ocurren, acostumbran ser del tipo documental sorprende’nte 2 ¥
mientras el Proyecto del Genoma Humano da lugar, a toda vélo s.1,
da'd, a un gran nimero de investigaciones genéticas, la gente CCI‘
rriente por lo general no participa de las discusiones sobre | fumo~
de las tecnologias de la reproduccién hasta que éstas se manifieSt:o
en productos concretos que se ofrecen a los padres y a otras persOI_l
nas, cuando ya es demasiado tarde para empezar un debate sobre los
aspectos €ticos asociados, por ejemplo, con hacerle la prucba 4 un
feto para verificar si tiene el gen de la obesidad. Pareceria un poco
tonto st sostuviéramos que no se deberia comercializar tal prueba
después de habernos gastado millones de délares e incontables ho-’
ras buscando ese gen.

¢Por qué el mundo universitario, en cuanto a las tecnologfas ge-
néticas se refiere, han fallado en promover audiencias publicas, co-
mentarios sensatos y debates publicos en el ambito nacional sobre
esas politicas? La respuesta es bien sencilla. La bioética norteameri-
cana no ha tenido en cuenta lo que William James, uno de los dlti-
mos filésofos en desempefiar un papel activo en la vida politica del
pafs, denominé «valor efectivo» de nuestro saber. Los que forman
parte del ambiente académico norteamericano se han distanciado
mucho del terreno de los debates piiblicos.

Es improbable que los articulos que discuten los aspectos éticos
de la genética, en su mayor parte escritos por profesores, ayudena
lqs padres, no sélo debido a la prosa espesa y plagada de la jerga ti
pica de la materia, que se dirige s6lo a los especialistas, sino porque
18!. mayoria de nosotros ha prestado muy poca atencién a la relevan-
cia de nuestro trabajo para las parejas que realmente han de enfren-
tarse a dificiles elecciones. Hemos pasado por alto la promesa de
nuestras universidades de servir a la comunidad en general, y los fi-
I6sofos somos los mds culpables de todos. Los filésofos norteame”
ricanos han desarrollado métodos para medir el rigor y el éxito, los
protocolos profesionales y las categorias que tienen muy poco qué

as ideas de la comunidad. Los profesores de filosofig, por
_uiente, tienden a contentarse con \{erdades que fgnaonan
£ de lo que John Dewey llamé los «sistemas herméncarpente
I 4,s» del pensamiento filoséfico. Nuestrqs sistemas afirman
e en la religion o la «razén pura», y demasiado a rpenudo fra-
E o5 en descender de nuestros elegantes y elevados ideales para
rarnos en el mundo terrenal de las experiencias cotidianas,
L. vivimos y tomamos todas nuestras decisiones importantes. Si
oy Rifkin falla al reflexionar sobre los planteamientos técnicos
Ela genética, €l por lo menos escribe para el piblico en geperal,
& necesidad que todavia no resulta evidente para muchos filéso-
, srteamericanos y sus departamentos.
Slar: empeorar las cosas, la intervencion genética es un campo en
Memo complejo. La comprensién biolégica de la herencia, como
Wos en el capitulo 1, se encuentra en la interseccion de la ciencia
By nuestras esperanzas, es técnica en sus detalles y se palpan sus
Beficios en su manifestacion practica. «Genética» no es la deno-
macion de una prictica Gnica o monolitica, ni de un asunto social.
rca, mis bien, una serie de elecciones que, por razones practi-
de hacer los padres, los cientificos, los profesionales sanita-
% las instituciones gubernamentales. Esas personas desempefian
pién miiltiples papeles en contextos muy variados. Un cientifi-
ipuede ser, asimismo, un creyente, y un padre, un asegurado.
ten intereses institucionales en los resultados de todo tipo de
Bstigacion genética: tanto las empresas como las iglesias han to-
ho medidas para utilizar o frenar las tecnologias genéticas. Cada
de €sos grupos e individuos aportan a estas técnicas un conjun-
mobjetivos e historias.
@ que se necesita es un acercamiento pragmatico a la investiga-
My las intervenciones genéticas. Aunque, en el préximo capitu-
e extenderé sobre qué significa eso desde un punto de vista me-
O la. Primera parte consiste en poner lo mejor de nuestro
imiento de la ciencia y la cultura a trabajar para desenmasca-
peconceptos erréneos sobre genética que se exponen en los me-
Comunicacién. Sélo entonces podemos volver nuestra aten-
los problemas con que realmente se enfrentan, o pronto
de hacerlo, los cientificos y los padres, en cuanto protago-
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Nuestra primers tarea es examinar cémo funcionan |

S que exponen Jerem
3 1 Ramsey. Entre diez

hijo? ¢Seguirian las mujeres, eslabopes inconscientes de |
de dominacign patriarcal, f consejo de Rowland, y
todo lo posible de las Mmaquinaciones de Jog hombres? ¢Puede Ram-
sey alejar a Jos pacientes, [ag familias y los €qUIPOs sanitarios de los
protocolos susceptibles de violar o designios de Diog respecto ala
herencia biolsgica? E] primer paso Para avanzar ep |

popular de a5 intervenciones genéticas
se adecuan Rifkin, Rowland, Ramsey y otros 4 la tarea de guiarala

gente en las opciones reales que existen sobre la procreacian en un
mundo tecnologico,

Nuestra segunda tarea se encye
donde encontramos 3 [og estudiosos con una fe 1
logia molecylar Y en sus frutos tecnoldgicos, ¢ Qué consecuencias

practicas Acompanan esos punteg de vista? A Leroy Hood Vv otros
les gustaria que creyéramos que I, may
se reduce 3 algunas constelaciones de

] 1 qué probabilidad tiene de originar
buenas politicag publicas? ; E posible crear el superhombre genéti-
co de Rostand Y, si ése es el caso, lo querriamog hacer? ; Puede es-
perar Shulamith Firestone que las mujeres busquen I, emancipacion

a mdquing
SC apartarfap
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as principa,

TN
terf et e un utero artificial, con e
de l2 ingeme;\;[aaxig'ggelillj?h}cfrdlﬁng Jr. procuroé acab;rvce?ir_l
epiritc 00 quiuras de poder? Al igual que d.eben;{os %]and
oy $US 51 ricticas de las criticas de Rifkin y ox\é[icof
. ‘onseculeni?ssiIr)nplicaciones reales deldoptlmllslr)rf) };geecnto ©
hide desvelar la: : i vodenn o dd
4 f)nas demamiid(f)ar? Slsliglrlilzoafra Zl(ilmpulso a}crftlco dela 1lr;VS eje
s Human?:i[(j)?lai la justificacion de discutibles protoco
y propor

turaleza contra la tecnologia en la
:‘ cultural de Jeremy Rifkin

. tico 'y
- ovimiento poli
' ética forma parte del m g
s ‘a}clrma 1c'1a modificar la naturaleza y 'hacel ?e C‘ada tene lugar
e onin Il)al ida de una vida armoniosa y logr s ritmos e
in €l, la caid: : imera vez los
&a. Segllln eséres humanos cambiaron por prlm(?;a e las personas
do los I progreso. Declara que, a medi 1 atribuir
bmturaleza porelp ind stria urbana’ aprcndleron a 1
pasaron de la vida rural a la in - leza. Ese concepto de la
je competicién econémica a la naturaleza. l6gicos que, si se
mxuhsalv?e acl(ie Ii)timé los avances cientificos y tecnostogrnarén la natu-
lle raejzextregmo modificarin nuestr Osdgelnes,ﬁ trraural a |2 urbana se
van 5 .., e la vida ; >
: i e la transicién . rin ni-
misma. Al final d ) iquinas que creardn
ﬁflf:ntran los bidlogos, apostados junto a maquue ug lobby antige-
fios artificiales en recipientes de Petn,'a mencl)s gmteria
- * Z a < -
nético logre detener toda la mVeSUg;‘ClO; ilt)sas bases. Se trata de la
. asi re du :
Elrelato de Rifkin se e omo de la de Rousseau,
reedicién tanto de la historia de Thoreau ¢ 1aturas inocentes facil-
cria
humanos como cr e don
resentan a los seres A idejan de adop
. ibles por las malvadas instituciones, stdejan i valo-
mente corruptibles p 1 Segtin su version, se in ‘
tar la parte pacifica de su naturaleza. eg on ¢l mono asesino.
Ta nuestro parecido con la hormiga guerrera o ¢ 1 igualmente bajo
Horacis or la naturaleza humana estd ig aue
¥ ou consideracisn pl ia ala ciudad dos veces a la semana, par qu
inimos. Thoreau volvia a la ciu ; 2 Tas activi-
i irh' tera la colada: la «mala» tecnologia apo}é los movi-
o radre le e Ritkin. No podemos dar cuenta de lo
dades hasta del mismo Rifkin.
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se vuelven «artificiales».

Las tecnologias de los humanos no son mis «artificial

hibernacién de | e

oS
N, Vil 080S 0 las presas que construyen lOS castores en
. mos en un mundo natural Y somos criaturas

raleza. N de o mat-
: uestra form.a de comer, matar, amar e, incluso, morir, en-
b

st ntos legales y eco-
nomicos [ i < Formas d
) son tecnologias que nos proporcionan distintas formas de

De hecho, las tecnologfas no son mi4s que |

S T as soluciones que en-
contramos al problema de vivir en |4 naturalez )

a. Descubrimos, en el

A 1, como un diccionario constituyen poderqsas tecnologia.s.
res humanos construyen elaboradas herramientas con el fin
€ facer una necesidad. En ocasiones, la tecnologfa funciona, en
;. caso la seguimos empleando. Otras veces, fracasa.

Boor el contrario, para Rifkin la tecnologia es una fuerza oscura y
&ificial que nos arranca del jardin idilico y agrario. Pero debe de
Lidar su propia experiencia, al pasar por altq el papel constante y
scial que la tecnologia desempefia en todo tipo de existencia hu-
), la agraria incluida. Es algo inevitable y tan artificial como
alquier otra actividad humana. Cuando falla alguna tecnologia,
aeo no se debe a que no sea natural. Nuestra prueba para ellas es la
serificacion de su utilidad en el mundo. ¢Qué ocurre cuando las
Bamos?

& Por lo tanto, ciertos interrogantes deben excluirse de una inves-
tigacién practica. No podemos reivindicar un equilibrio propia-
mente dicho de los seres humanos y la naturaleza, puesto que los
kumanos forman parte de esa naturaleza. No podemos tener como
objetivo la preservacion del orden natural, dado que todas nuestras
actividades necesariamente preservaran o criardn una parte de ese
orden. Una contestacién prictica a Rifkin empieza por reconocer
que la mejor ciencia humana demuestra que somos animales y for-
mamos parte del mundo natural. Interactuamos con la materia de la
naturaleza y estamos hechos de ella.

Por consiguiente, nuestras decisiones desastrosas, tales como la
destruccién de ecosistemas o la alteracién ambiental, dificilmente
pueden demostrar un ataque humano a la naturaleza. Nuestras locu-
ras evidencian, por el contrario, la cara destructiva de la naturaleza, a
la que representamos en ese momento. Muchos animales se matan
hasta desaparecer, o estropean los rios, o se alimentan de colonias en-
teras de organismos. El que seamos capaces de cometer destruccio-
nes similares nos demuestra que compartimos determinadas caracte-
risticas primarias con otros animales de nuestro mundo. Cada una
de nuestras nuevas estrategias recluta los recursos y las vidas de to-
dos los organismos que nos constituyen (los miles de millones de

acterias que viven en el interior de nuestro cuerpo, por ejemplo).
Como apunta John Dewey, «tanto el ambiente como el organismo
conforman los procesos vitales, puesto que estdn integrados».?
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Cuando fracasan los procesos y las tecnologias de los humap,
nos reagrupamos. Reconstruimos las técnicas y procuramos reh
cl mundo de una forma que satisfaga més la pluralidad de neceg
des que compiten entre si. Nuestros inten
tecnologias, estan impregnados de valores. Un martillo es un myge.
rial bruto al que se ha transformado en herramienta. Como tal
presa nuestros valores y objetivos. Por lo tanto, la eleccion de yp,
tecnologia novedosa no es instrumental, como tampoco las tecpg.
logfas concretas estan libres de valores,

En la vida es raro que nos enfrentemos a la eleccién de descartay
la tecnologia. Por ejemplo, postulemos que una madre decida com.
prarse un coche. Su decisién es un acto de miltiples efectos pary
con las posibles soluciones a muchos problemas, y la ha tomado ep
un mundo donde las exigencias y las demandas contrapuestas con-
denan las soluciones sencillas. La madre no puede escoger eludir las
tecnologias. Debe, en vez de eso, elegir entre las posibilidades que
presentan: caminar, montar a caballo, alquilar un coche, comprarlo.
La tecnologia buena serd la que mejor responda a su necesidad de
desplazarse, en funcidn de sus condiciones de vida. No tiene dema-
siado sentido proponer como alternativa que la opcion buena para
esa mujer es la que menos tecnologia emplea o la que mejor preser-

va el equilibrio del ambiente. Ninguna de las soluciones a su pro-
blema permitird que no se enrede con el mundo tecnolégico.

Por consiguiente, debemos apartarnos de las discusiones que
oponen la tecnologia a la naturaleza. La tecnologia es una parte ine-
vitable de la existencia humana. La distincién entre el
tecnolégico y no tecnolégico es, a un tiem
y carente de sentido. Un debate mteligente ha de centrarse en qué
técnicas son las mds adecuadas para las necesidades contrapuestas
de una sociedad y un ambiente complejos.

Podemos reconocer la validez del temor que subyace en la pos-
tura de Rifkin: las instituciones humanas pueden tomar decisiones
equivocadas con respecto a nuestro bienestar ye
general. Esa preocupacién parece justificada,
necesario abandonar la manera en que Rifkin se enfrenta a ella. Al

finy al cabo, la tecnologia médica e industrial de los seres humanos
a proporcionado instrumentos valiosos para que la vida se extien-
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I del ambiente en
pero para abordarla es
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Un mundo increiblemente comple]%,hgadones e o iens
is que unas pocas o Y poitieas
T remido ot i a disminuc
de Cf_m;‘i h}; tenido como consecuencia, tal vez, «un
inevitables,

compartimentacion soc1fal y1
4 vez mads taci
fesional aumenta a cada afio que pasa, resultz} cleuszl;l ez mis el
P ooa rla responsabilidad de las elecciones sociale s instancias
tm'spalstzs podemos argumentar que, «sencillamente,
mas altas:

M 4
ciendo nuestro trabajo».

i g (6] 135 empresas
Enese clima 108 profesxonales de 135 asegur adoras p
’

- Hic stiones mora-
tienen incentivos para enfrentarse a las d1f1c1les‘cueoS R
Il(; o para educar a los padres sobre los fueve? rl::;grse en la situa-
cii)rirﬁientos genéticos. Los padres podrian enCOil s que cambiaran
i6n de tener que decidir sobre prueb?s prenata el Cllrespecm‘ Po-
:u(; vidas, poseyendo s6lo un conocnmentg parcia ae e
> Sleine idores no s
Rifkin: sus segui : X fa: sa-
os alabar el valor de _ : , e filosofia; sa
g:f;as manipulaciones genéticas en revistas técnicas <Si . televis’ién-
len de los laboratorios y se plantan ar{;e 1?&:3%?@@215 soliticas
M y e texto. van 1
Intentan modificar los hbr.OS ; llevar los debates a las igle
Se implican con la comunidad y logrelm o lo largo del pais. St la
. - os a lo 5 .
: civiles v los colegi ) ;
o 1asdagrup?610nes compiender la complejidad dela fllgenlelrla
sociedad se estuerza en t a las que los
angca las ve como una parte de las decisiones real}icia ulila poli-
{ r
gadres Zonto habran de enfrentarse, podrd avanza tienen por qué
Eca méscomprometida. Las tecnologias genéticas no
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s atencion a €sos objetivos sociales, en

5. Debemos prestarle
abiduria.

E - texto, €1 lugar de esperar una nuevas

k .5 .
£ ,busos contra el sexo femenin®

{amith Fireston¢y Robyn Rowlan

mujeres s€ emancipen de los

Jde Ja dominacion patriarcal por medio del dtero artificial
Jtaca en particular los valores que las mu-

? ses as0C1an al embarazo. En ol mundo de la utopia biotecnologica

de Firestone, «se eliminard>» la infancia, junto con la intimidad «ar-

gficial» entre las mujeres y los nifios. En su lugar, s levantaria una
gueva sociedad, con Jibertad e independencia para todos. Muchas

fnujeres, cOMO las tedricas del feminismo, NO estan de acuerdo con
tal razonamiento. La experiencia femenina del Jlumbramiento ha
sido hondamente celebrada. Aunque algunas mujeres opten por
evitar el embarazo, el argumento de que la intimidad entre madre €
hijo carece de valor o es machista suena a falso.

No obstante, la acusacion de Firestone segun la cual el embarazo
serfa debilitante destaca ¢l hecho de que muchas porteamericanas
no cobran la baja maternal y de que muchas mas s€ vuelven el blan-
co de hostigamientos Y discriminacion. Aun sin suscribir el com-

ntolégico de Firestone sobre el poder emancipador de la
de su contundente reivindicacion, que

de la indiferenciay la misoginia en sus

.do Firestone ceivindica que las

abres ¥

ingenieria genética,

promiso 0
genética, podemos Asumit,

las mujeres han sido victimas

lugares de trabajo.
Rowland sacala conclusion opuesta sobre el uso dela tecnologia

genética, pese a 1o cual hace el mismo llamamiento a 1a fuerza feme-
Para esa autora, los hombres han

nina, asediada por los hombres.’
agredido a la naturaleza y las mujeres deben rescatarla del dominio
es. Afirma que las tecnologias ge-

calculador de los cientificos varon
néticas de la reproducci()n humana forman parte del «mito del con-
trol», segiin el cual 1 | natural de nuestra vida.

uuchamos contra el fina
En el centro del control estarian los hombres, que van €fl contra de
la naturaleza y sus leyes, al procurar evitar que nazcan nifios enfer-
mos y crear in Dityo CUras para las patologias.
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El problema del llamamiento de Rowland 2 lo natural e
tablece distinciones injustificables entr o
morir‘f_:s natural, también lo es cuidar (o controlar) la salud de j y
tros hijos ¢ intentar evitar que sufran inttilmente. Practicar es
dicina no constituye una negacién de que sufrir y morir sean ]
natural. Resultarfa menos natural, dado el comportamientg
seres humanos y los animales, que los padres dejaran de ladg la
caucién al tratar de la salud reproductora. pre-

Debemos preguntarnos también por qué considera la medicip,
genética algo especialmente patriarcal. Los varones no actdap m;
cn €se campo que en la cardiologia, y en ambos las consecu )
atafien la prevencién de la muerte. Rowland se basa en afirma
simplistas sobre lo que es natural, como el control de la medicing por
médicos especializados en mujeres, y no debate por qué razén supo-
ne que la masculinidad es exclusivamente peligrosa, o menos natur,|
ontolégicamente. A falta de pruebas al respecto, sélo podemos apo-
yar el.compromiso de Rowland en valorar la vida de Jos individuos
con discapacidades. Tiene razén al defender que las personas con fi-

rosts quistica pueden [levar una vida valiosa y compensadora. Pero
proponer que deberian evitarse los defectos
un insulto a esas personas, a menos que equi
con las enfermedades. Muchos pacientes no
cién de que el mundo serfa un lugar mejor si
y morir a causa de su enfermedad. A veces, r
so el valor de los sufridores.

Con relacién al Proyecto del Genoma Humano, los estudiosos
se han inclinado por basarse, tanto paraapoyar como para condenar
la manipulacién genética, en reflexiones poco fundadas y ultrapasa-
das de «lo natural», «la tecnologia» y «la libertad». Esas categorias
poco pueden ayudarnos a relacionarnos mejor con las tecnologias
geneéticas. Su antidoto es la recuperacién del debate que tiene en
cuenta la confluencia de la ingenieria genética con otras practicas
cientificas, parentales y sociales. Sin embargo, existe una barrera di-
ficil de vencer. Se trata de lo que Richard Lewontin denominé «la
ideologfa del determinismo genético».” Y que se encuentra por to-
das partes en nuestra literatura cultural sobre la biologfa.
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j inismo genético cldsico
Jolos del cuerpo

gd

- inismo genético es el concepto segun el cual todo, o gran
potcee e es importante en la identidad humana, se determina
e lo ?ﬁo de la concepcién y se codifica en el ADN. Esa cre-
o en la historia de la biologia que vimos en el prlmelzr
jo: los seres humanos han utilizado durante mucho 1nempoda
dncia para que esta les facilitara el Fontrol de la agricultura r}lfiﬁ 2
eproduccion humana. Hasta lqs griegos mantenian que ur}11 ufo
B creciera fuera de una comunidad humana, empezarlla ab ' :11 ’
w00 de forma natural. No ob§tante, 151 teoria de que la ‘101?g12-1
forma la vida social sélo surgu? a partir de Cha}rles Dz;rwm. ue
# &by veinte afios después de la pubhcac1o’n de Elorigen d.e/ as es{)efzes:
gmestra nueva teoria biologica encontro su representacion en fa 1ti
ragura del siglo X1X con la creencia de que «la sangre se exterllorlz.a/ n
%, En la biologia del siglo X1X y principios del xx, la Promlll g;m{)
de los estudios eugenésicos ocurrié como consecuencia dela ecla-
pacién inicial de Francis Galton sobre el /de.termmlsmo ger;eueo,
gue atribufa a la dotacién de la herencia practicamente toda‘s. as ca-
macteristicas humanas. La catalogacién de las historias farr_nhares y
las recomendaciones de la salud piiblica para los matrimonios euge-
nésicos se fundaban en la creencia extendida de que el patrimonio
biolégico prefigura a la persona. La genética molecular, clzn ejpecml
el trabajo de cartografiado del genoma humano, h?. aplicado con
frecuencia ese modo de pensar a su busqueda de un Gnico mapa ge-
n6émico. Se espera que el Proyecto del Genoma Humano propor-
cione datos hereditarios estables para un ambicioso conjunto de c?—
racteres, que abarcarin no sélo las en.fefme.dades, SIno tgmblep a
inteligencia, la orientacién sexual, la cr1m1nahdac} y el enve;eamlen—l
to. Muchas de las expectativas de progreso genético se basan en e
determinismo, o en conceptos muy cercanos a él. , .
El determinismo genético se fundamenta en uno o mds c%e los si-
guientes supuestos.'® El primero es que el genotipo, el patrén gené-
tico de un individuo, determina el fenotipo, los caracteres que la
Persona manifiesta. Si eso es cierto, habriamos de esperar que todos
los aspectos del desarrollo se encontrasen inscritos como una espe-

&a se inspira
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cie de proyecto i
pmdetgmi}’nado gzeéq;(%oi)cuyo contenido es un tipo especif
rec obe. _ cf
riaciones en organism ¢ Pero los f €notipos presentan notab| o
los gomelon one ‘os con genotipos similares (como es el
o cos), pero que han sid ;2od
tterentes. Es seguro 0 expuestos a condici ¢
anguines ¥ loun %ue algunas caracteristicas, como el oones
rotno. No Obgsta as enfermedades, se vinculan directament Bipo
onericamene n;e, «esos caracteres determinados por ¢ ol ge
onlae 10 1 com
to el fenotipo como IXCGPCI,On’ mds que la norma»." Adem;ispletO
o | utémico ot bﬁlt genotipo cambian con el tiempo. Sin ’ tt)an-
oblema con esa conviceid . char.
cgences y al <amnb onviceion es que consid
sene Co};qpartiﬁblem?» como entidades distintas, que acer’a o
Lorma comps tardenltahzlada para determinar el org,anismougn de
S M e, la relacion entre la bi { | omo
A . ' re la biologia y la ienci
. experienc
aperis ue, " y fluida y bilateral, de modo que};iene ot soniL,
o Seq 30 o una de ellas determina la otra poco sentido
gundo su ini .
s doggunco. lap;e;togecli determinismo genético es que «los
) acidad j... A 55
Segtin csa conviccion, la h [ ]_ enla {n'etafora del “cubo vacx’o”% 12
B e capacid’ad eéenm; genética establece condiciones l
: es de cada g
inmutables. Un pereons, gl son
Vs ‘ ermane
e dad}:ersona posee cierta capacidad gen}t)%tica acrmes ;
crado. El cabo d » que puedp llegar a realizar en mayor D menor
e inteligencia de Jack" pued AN
aprende en el colegio, pero el tamaiio d pucde lienarse con lo que
o i 510, mano de su 1 fmi
f}IZJIO & i)u capaciiod e aprenden cubo determina el limi-
problema d i :
compleios poderei Zsalmetaflor‘a es que no sélo da por ciertos |
oo ambién re a genética sobre las caracteristicas socialcoS
o e fio ¢ if esupone que el cubo de la capacidad genéti .
doblemente proble m}JFable. Por lo tanto, se trata de una nglet ’efuca
oo matica. En primer lugar, Lo
pitu 01 , todas las capacidades huma Bt como veremos en el ¢
B entlos do 2 nas, a excepcion de las ma
- . 5 -
vl y . tipI())S dznhdgllqdpractlca y de los objetivos socialersnaEsleiei
cambian 2 medids ua il abd' que se conocen como <<inteliéencia>>
e 13 Sz?ncli éerzllo hacen las creencias, los valores v
' 1edad, de mod '
Jack tiene de ) odo que la form i
" a partic
e e Comopimse?r pucde %onerse de moda o no, y sfla collilszilcrtl -
‘ igencia o
one . Un segundo probl
stantement problema es que Jack ]
e, dado que los lugares que visitacif lag corrcligns
a
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sere alteran st genotipo. Al igual que su tejido muscular se
A cuando hace ejercicio o come determinados alimentos, el
. al genético que se Fhsmbuye por su cuerpo altera su compo-
su accion a medida que él crece, envejecey cambia. Por lo
su cubo, €n ol caso de que tenga uno, no poseeria nunca una
; o un tamano fijos. El cuerpo de Jack es tan cambiante como
JofiniciOn de inteligencia.
- 1.5 tercerd justificacion del determinismo gendético es la teorfa de

s determinan las rendencias»." Cuando se dice que

: «los gene
3 persond tiene una predisposicion genética al sobrepeso, 0 una

eadencia al alcoholismo, uno s¢ basa en esa teoria. Como sefala
gewontin, la idea es muy eficaz al apoyar el Jdeterminismo genético
de los rasgos porque parece tener mas en cuenta la relacion entre
los genes ¥ el medio. La exposicion estadistica de la relacién geno-
tipo / fenotipo sostiene, en apariencia, es¢ punto de vista para algu-
aas caracteristicas concretas, como por ejemplo, que el sesenta por
ciento de las personas con determinado gen son homosexuales. Esa
estadistica parece apoyar la «<nueva» idea de que existe una probabi-
lidad del sesenta por ciento de que una persona concreta, con el gen
Xq28, sea homosexual. Sin embargo, desde el punto de vista biolo-
gico, la teoria de la tendencia no es mas que un odre nuevo para el
viejo vino de las «capacidades>. De hecho, supone una nocién de
capacidad todavia mis problematica. Segtin la metafora de las ten-
dencias, escogemos 10s rasgos, pero Jas sugerencias genéticas 70s in-
fluyen en ello. Asi, creemos que elegimos, cuando en realidad «la
llamada genética de nuestras entrafias» nos Jdetermina, persuade 0
empuja a ello.”’ Es como sia los que comen en exceso les llegara una
voz de las tripas, que €n realidad sale del interior del genoma, di-
ciéndoles: «come mas guacamole».
En el mbito molecular, la relacién entre un gen concretoy el fe-
notipo de un organismo depende de como reacciona ese gen especi-
fico a un entorno particular. Como los genes no tienen mas que €sa
relacion sencilla, es dificil de suponer qu€ instan al organismo a
«querer» portarse de un modo complejo. Un gen que produjera la
«tendencia» al alcoholismo tendria que realizar una cantidad sor-
prendente de tareas moleculares, que darfan lugar a la necesidad de
beber. Ademis, la prueba de que un gen efecttia esa hazana se dedu-
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ce del hecho de que se correlaciona con una determinada caracters.
tica en un porcentaje de la poblacién. Habria que deducir que el ge,,
no crea una tendencia tan fuerte, o que hay personas con una fue,.
za de voluntad inmensa, en los casos en que no existe correlacigy
entre el gen y esa caracteristica. Esa inferencia, sencillamente, no g
sostiene. Las estadisticas sobre correlaciones sélo son validas par,
las poblaciones de organismos. Las pruebas estadisticas no se aplican
a los individuos, pues un gen producird un efecto X en un organis.
mo, o no lo producira. El hecho de que el gen G dé lugar a que el se-
senta por ciento de los organismos presenten el rasgo T 70 significa
que exista un sesenta por ciento de «tendencia» al rasgo T en un or-
ganismo concreto. Decir que hay una tendencia no es hacer mds que
resumir un hallazgo estadistico: su sentido no va més alld de eso. De
igual forma, proponer que existe la posibilidad de luchar contra al-
guna tendencia sélo confunde el asunto. Los genes o determinan un
rasgo en un conjunto de circunstancias ambientales, 0 no lo hacen.
La nocién de la «fuerza de voluntad» que sugieren las «tenden-
cias genéticas» sencillamente no se ajusta a los hechos. En el caso de
la obesidad, podemos decir que los genes influyen en el metabolis-
mo, pero tendria poco sentido decir que nos produce el deseo de
comer en exceso, aunque dejan la «eleccién» al que come. Es un
error hablar de que un gen nos «dispone» a ganar peso. S6lo puede
determinar un aspecto concreto del metabolismo. Lo que uno
come, o, incluso, lo que a uno le apetece comer, probablemente re-

sultari ser menos una funcién de los genes que del cruce de la cul-
tura y la familia.

:Es necesario que haya un espiritu en la mdquina?

El Proyecto del Genoma Humano no ha hecho mds que dificultar y
complicar atin mis la creencia en el determinismo genético. Como
apunté en el capitulo 1, el proyecto genémico se apoya en la nocion
de que la informacién genética permanece, desde el punto de vista
funcional, idéntica en todas las poblaciones humanas a lo largo del
tiempo. Sin embargo, «todos los genomas humanos son diferentes
entre si [...]. La catalogacién final de “la” secuencia del ADN huma-
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B hild fos. los bidlogos, los neurocientificos y las 108t
Lo O ver ey mi de délares ersiguiendo una
sociales han invertido anos y millones de a0 p uiendo o
simple sustancia O un proceso que sea el fundamento derga 0 de
ensamiento. El liston estd alto: el éxito Slg.mflcang po1 der ap hui
. . de ensamblaje genetico 2 la inteligencia

sencillamente, técnicas

na. . st T A -
maLZs implicaciones del determinismo genetico tamgiii Zna(;Sarlf;;ldez-
tran con claridad por qu'é hal}: t?:it\(f)iilzﬁzl(c)irée; }éeelsgocler Gltimo del

ecto gendémico. L.a !
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Hoy en dia, el determinismo biolégico les resulta ficil de acepr,
a los profanos porque, como cultura, hemos asimilado por COmpler
to la idea de que los seres humanos —y la naturaleza— son méqui:
nas.”” No resulta sorprendente que pensemos asi de nosotros y de la
naturaleza. Siempre se ha escrito sobre la sociedad haciendo refe.
rencia al nivel existente y a la naturaleza de la tecnologia." La ecq.
nomia industrial del siglo X1X en Inglaterra llevé a un gran nimer,
de intelectuales a subrayar el papel de la competencia en la natur,.
leza. Esa competencia pasé a formar parte de una descripcion ing-
decuada pero extendida del orden natural. Asi, como sefala Rifkip,
cuando Darwin empleé las metdforas de la tecnologia industrial ep
El origen de las especies, éstas se generalizaron rapidamente en el lep-
guaje, porque eran un instrumento util para expresar el funciona-
miento de la maquinaria bioldgica de los animales v los seres humanos,
En otras palabras, el lenguaje de Darwin nos ayudé a comprender la
naturaleza, porque ese autor hizo que ésta se pareciera a la sociedad.
Hemos llegado a aceptar que el orden natural actia de forma mis o
menos impensada, eliminando a los débiles y conservando los ras-
gos de fuerza, poder y buena salud.

Los éxitos del Proyecto del Genoma Humano, al identificar los
genes para ciertas caracteristicas y trastornos, han alimentado ese de-
terminismo genético mas mecdnico. Si los genes codifican enferme-
dades complejas, ¢ por qué no la inteligencia y otros comportamien-
tos? De modo andlogo, algunos ven las realizaciones de la genética
agricola, introduciendo el ADN de plantas y seres humanos en ani-
males, como la comprobacién de que lo distintivamente humano
puede codificarse, modificarse y transportarse de una especic a otra.
EI ADN, y en especial los genes, se han transformado en idolos y, con
el Proyecto del Genoma Humano, también en la clave para com-
prender lo que somos y quiénes somos. Al decir que contienen prac-
ticamente todo lo importante sobre nosotros, se legitima el concepto
de los seres humanos como médquinas humanas. El peligro radica en
que, cuanto mds aceptemos ese punto de vista, con mds probabilidad
aceptaremos también la ética que se asocia a los fundamentos politi-
cos y econémicos de esa concepcion de la naturaleza.

Empecé este capitulo declarando que el profesorado universita-
rio actual de ética y genética no ha sido eficaz en aumentar la con-
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5

Enfoques genéticos de la familia
. y la salud publica

La reproduccién con sentido comtiin y la idea del bebé
perfecto

La paternidad es la principal institucién social relacionada con la re-
produccién. Numerosas costumbres (hibitos culturales) rodean e
ilustran a los padres, cuando éstos toman sus decisiones sobre la
procreacién. Ningin argumento a favor o en contra del uso apro-
piado de las tecnologias genéticas ha prestado la suficiente atencién
ala paternidad, y sin embargo es en ese contexto donde se tomardn
las decisiones mds importantes y donde se manifiestan la biologia y
la cultura.

La esperanza define el camino de la paternidad. Las aspiraciones
que albergan los padres para si mismos y sus hijos crean el contex-
to de la reproduccidn. La esperanza de un «bebé perfecto» por par-
te de los padres es el centro de la preparacidn para el nacimiento y
la paternidad; al igual que nuestra sociedad celebra a la mujer que se
casa como a la «novia perfecta», en la medida en que se establece
una relacién intima con el bebé, se recalca la perfeccién del hijo. El
«bebé perfecto» es un icono en el viaje de la esperanza. Sin embar-
80, la paternidad responsable, mds que expectativas, implica eleccio-
nes. Elegir hacer un nifio implica comprometerse a trabajar por cre-
ar una vida mejor para ese bebé.! Decidimos hacer que algunas de
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fuestras esperanzas se vuelvan realidad participar de |
prenatales. Después del nacimiento, esa esperanza i
tro deseo de hacer de nuestro hijo una
mos sentir orgullosos, v alaque podamos respetar. Las e]
las expectativas de log padres, en sy conjunto, cre
moral en la que viven nuestros hijos.

Sin embargo, también tienen su lado oscuro. Cop
cuencia, las esperanzas de los padres no son realistas
locadas o carecen de previsién. De la misma for
la «novia perfecta» se ha transformado, en |
bre bodas, en un patrén mds que una actity
sible que se fuerce al beba a alcanzar ideales
lugar de disfrutar de sy propio tipo de
el hijo de un atleta se encuentra co
«nifio atleta». Una de lag historias

es la de «el primer médico de la familia», que fuerza a |
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ener un nno sano y’ S 1 A uden a4 «construir» un bebe
¥ ol cuidado prenatal) que les ay ; 2 ese respecto, las
bmo ¢l C ruebas genéticas parecen ofrecer, de Huntington
R as ¢ nun
po. 5310 Ls mgs brillantes para los padres. La corfea medades raras)
cranve uistica (asf como algunas otras en ez{' de la terapia
% . 1. e
pila fibrosis qoblemas aislados de la hélice. Por medio as enfer-
T - s
peden 567 Prliminarian del évulo ferulizado, olzlgOtO,de vista ge-
L Lot e € . : to ae
P} etlca’s astrosas, pero diferenciadas desde e pun A
b4 . :
dades esb tante, como hemos visto, existen interese anos de
éti S ’ . 0SS
co. I\}I]O Oen mds complejo el esfuerzo para tener nifi
gos que hac . {an indicar. .
\?e las simples opciones pOdI‘Ii.l{l indica inidad de tomar deci-
#q adres pueden tener también la oportu e e
b Los p dificacién no terapéutica de su desc |
siones sobre la mo c; 1 ] de vista ontolégico; ya toman actuaé
desde el punto : la calida
10 son nuevas, X se espera que mejoren
) ie de decisiones que p ar el
e una SELS desde los cuidados prenatales, pasando por d
fisica de sus hiyjos, des e lisica cerca del dtero. Nuestro compro-
) 5 \
hasta poner musica ¢ ., ‘s la supuesta
pe.ChO, ial ll)) ico con la educacién tamblt?n encierra 1ps .
miso social bas ificar la inteligencia. Los padres a los q
novedad de procurar modificar la perfeccionarla se encuentran,
: nética para c1 )
les gustarfa emplear la gel 'idadpde las decisiones que hay que to
sin embasgo, con la comp i la mayor parte de los rasgos huma-
' cion: o
mar en materia de procrea omplejo de caracteristicas en las que
nos dependen de un conjunto ¢ mpie itamos recordar
L P iales y bioldgicos. No neces: ' o
intervienen factores sociales y iesgos de la manipulacién
i i para protegernos de los riesgo ) :
la Alemania nazi para p decisiones que restringen el horizon-
ostiva: los padres tomarll ¢ eClse el hijo de un atleta considere la
s M ungu . . . ._
te de sus hijos. Por ejemp 0,2 g asos intolerable, el nifo c1ent1f}
Presion paterna parg quc siga s1 Fob etivo de llegar a ser determi-
camente perfecto, disefiado Cc(l) e m;{s presionado (aunque de una
) s { via : :
nado tipo de nifio, estaria to a’l) ue un caricter predispuesto bio-
forma menos perceptible Parjlel qntrol parental es que las eleccio-
‘. co _ i .
'6gicamente. El lado oscuro de rmentar al hijo: la ingenieria gené-
nes y las expectativas pueden ato
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tica, con el propdsito de crear un nifio excepcional, podria -
tuirse en una extension radical de ese lado oscuro. Fonsd.
La toma dp decisiones por parte de los padres implica una

ranzas y opciones que el contexto biolégico y cultural de la visdespe~

¢3, atempera y modifica. Al examinar la forma en que se dafo.
trasladar esas expectativas y esas elecciones a las alternativpo o
cretas, por medio de la tecnologia de la reproduccién volve;1§ o
locar en un contexto un abanico de opciones para lo; padree -
uno de los cuales desea a un bebé sano, feliz y «perfecto». > cada

Las «curas» para todo tipo de problemas

ng:e significa realmente desear un bebé? ¢Qué es ser padre o ma
dre? ;Es una enfermedad ser «estéril» ¥, s1ésees el 1
oot s na enermeds «esterily, y, st ése es el caso, qué tipo de
fer ad podria ser? ; Qué significa necesitar que nuestro hijo se
relacione gencticamente con nosotros? La idea de que existe algo
:ir}trmsecamente valioso en tener el tipo de hijo que se consigue me-
l1ante la reproduccién sexual estd en el nicleo del argumento segin
3 c.u;;l lo'iigogtearrllerlcanos deberian tener acceso a los tratamientos
e infertilidad y alas in 1 éti 11}
de infert g tervenciones genéticas. Los nifios que se han
¢bido mediante una relacién sexual comparten el material cro-
1moso(rimco con sus padres, su embarazo transcurre en el interior de
a madre y, por 1gui ici i
2 mads ¥> por consiguiente, participan en muchos de los rituales y
s instituciones que giran alrededor de ser «como» los padres. Jua-
i{nt% tline los ojos del padre, la sonrisa de la madre y hasta el sent-
o de humor de la tia Pepa. Esos parecidos, en apariencia insignifi-
Eant'?s, so? en realidad cruciales para la propia comprensién de la
amilia, y functonan como un manantial de identidad y sentido cor-
porativo.
| Pa}r,a mgchos pacientes de las clinicas de infertilidad, la repro-
duciaon asmndg puede ser una forma de participar en la experiencia
¢ lo corporativo, o de intensificarla (por ejemplo, las parejas em-
plean un donante d i <ain ni
. e esperma, en lugar de adoptar un nifio «sin nin-
gun parentesco»). Cpando se afade una prueba o una intervencion
gelneFl,ca a un tratamiento de infertilidad, el objetivo es preservar la
relacion con el hijo «genético», al tiempo que se elimina la enferme-
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4 bereditaria. Pero, antes de establecer realmente hasta dénde he-
de llegar con las modificaciones genéticas, tendr{amo§ que sa-

e cuin meritoria es la meta de obtener un pariente genético.

derecho a la semejanza nunca ha sido debatido en los medios

- ersitarios. La mayorfa da por supuesto que el deseo de una pa-

8., estéril de buscar un hijo con una similitud genética con sus pa-
&-os es, sencillamente, la expresién de un deseo, también genético,

G oreservar la identidad familiar. En general, se considera que esa

Jaisqueda de un parecido es parte del proceso «natural> que, en las

eias fértiles, se da por seguro, y que se habria que restaurar todo

,mosible para las que no lo son. Pero ;qué quiere en realidad decir

- levar a cabo la fertilidad humana? ¢Se define el estado reproductor

" ghormal» segiin la capacidad fisica de unos 6rganos reproductores

" que funcionan bien? O, por lo contrario, ¢se conceptda (como

t6 Dan Brock) por el nmimero medio de hijos nacidos de fami-
Jias fértiles en Occidente? ; Qué quiere decir que las parejas estéri-
les tienen el «derecho» a buscar el parecido? Ademds, ¢qué significa

! decir que ese derecho es positivo, expresando con eso que los asegu-

i tados deben pagar por tal semejanza, o que han de entregarse fon-

: dos para investigaciones que permitan tal busqueda de la semejanza

‘ para los que puedan comprarla?

! Reivindicar el derecho o la preferencia por la busqueda del pare-
cido es presuponer la superioridad de un tipo de comunidad sobre
la otra. En buena medida, el estudio de las comunidades ha tomado
forma a partir del libro Community and Society, de Ferdinand Ton-
nies. Ese autor hace una distincién moral importante entre las co-
munidades de tipo gemeinschaft, en las que ¢l lazo dominante es la
corporacién o el parecido, y las de tipo gesellschaft, donde el vincu-

l o principal es la complementariedad o la interdependencia mutua.

Opina que la mayoria era del primer tipo, antes de la division del
“trabajo en la sociedad industrial moderna, y el segundo ha pasado a
caracterizar la era industrial. Sugiere una posible preferencia por el

! upo gemeinschaft con relacién al gesellschaft, pero abre la puerta a

un anilisis de esa presuncion tradicional. Algunos estudios de la dl-

tima mitad del siglo XX indican que esos dos tipos de comunidades

_Man existido, manteniendo relaciones simbidticas entre si, alo largo

4 dela historia hasta la época moderna, y que esas significativas co-

Vo
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munidad :
dad entreesS rumanas requicren tanto la semejanza como la
Us componentes. Un pad
hijo se | - YR padre o una madre que d
¢ parezca mucho f . q esee qy
. ) avorece la semeja - Que sy
no existe nin < . janza, pero, en rinein,
ese deseq on eguﬂa rzlizon para que un nifio salga mas benefifc)ifzglCI ©
habilidad que por el de que crezea con una apariencia djst] o
; a 61‘8 y anhelos diferentes, na
S tan legit; .
riqueza de dgivténl%deSde el punto de vista moral, la buisqued, ¢
con orres o Isidad, que proviene de pertenecer a una comun.(‘; la
fanza Ade?n ésnos cgl"nplementan, como la persecucién de | o
para establecer,] es‘a usqpeda de la diversidad deberia SCr tan v
similirud Nuestal LO}T}dead de padres ¢ hijos como el anhelo d(let]al
cia. Ly oo ros hijos nos fallan si sélo replican nuestra exis; a
nteotins }}:i'osencm parental m4s enriquecedora tiene lugar cuane;_
nuestry hun]mn'goj %onducen a mundos nuevos, y asi ensanchao
Idad. Lso resulta m4s ev; &
as evidente =
duran y se hacen adultos, afiy d i Cgando 105 nifios ma-
padres v mady han v mando su propia identidad. ; Cuango
v a las afimd 55 Sz AN Visto arrastrados a las costumb :
inidade t ;
gadon dewarirsel (;;ffhl}i)js, (}j’ ion sa experiencia dificil han {fe-
D icado del crecimi ot
fin dltimo de la complementariedad ento mogl y familiar? E|
formar nuestra ansia inicial d rie ac con nuestros hijos deberia con-
o] 1cial de '
principio, deseemos 2 paternidad, de modo que, desde un
carnos. El conar >dcom_9 Pgdres, complementarnos y no dupli-
vilido para far}:‘?‘ e 1;0[1;1168 sobre las metainstituciones es tan
S 11as y las tuturas famil;
las iglesias v los gobiernos. L by amilias como para las escuelas,
da de peligros, y seria yp o ? hdueda dela semejanza esri carga-
nalizara, en la’r}ledici11andpiio' ugdo Tﬂ‘Or perimtir que se instirucio-
. ¢dicada a la reproduccis
digma de I3 restauracion de la normalid g veeon, como el para-
el hecho de que casi no o, d mahdad. Todavia mis peligroso es
. t amos ¢ . : P
la importancis que damog 4 uenta de las metas implicitas en
ticos de preimp] oo 08 transplantes nucleares, los diagnos-
¢Es que el o) plantacion y otras técnicas que ya hemos discutido
Placer, el dolor y la intensidad del embarazo, el alumbr |
> a”

miento y la patern;
nidad y la matern; ;
, ° ) ernidad no ti mi Lar
el de hacer m4s de uno mismo? enen mds objetivo que

> Otras

res peculiares
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dl’Uergl; :

ecesidad de curar y proveer

v Los padres [...] parecen sorprenderse con su propio desamparo ante la
asion que llegan a sentir por sus hijos. Vivimos y trabajamos con la con-
¥ cencia dividida. Enamorarse de otro adulto, sentir la posibilidad de una
~\risteza insoportable por su pérdida, la personalidad esencial expresada de
“ese modo, ese toque especial, es en si una conmocion admirable. Pero [el
B or nuevo de la paternidad] [...] es de una calidad distinta. Es un amor
o culante, que todo absorbe, que difumina las fronteras y los mensajes. Se

"yrata de algo incémodamente cercano al borrarse a uno mismo, y frente a
510 que nuestras mayores ambiciones, desesperaciones, iconos particulares
» -eimpulsos se pierden en un antes de ensueflo, que surge y se mete a la fuer-
4 za en la presencia con una persistencia tozuda.’

7
.. Elembarazo asusta y produce transformaciones; va acompafiado

| de una ruptura radical de nuestra vida coudiana. Se puede palpar
una ola de cambios, miedos y expectativas, tanto fisica como emo-
cionalmente. Nos volvemos, a un tiempo, esperanzados e inquietos
‘ fisicamente. Nos trasportamos hasta el limite de nuestra experien-
cia, donde posibilidades totalmente nuevas pasan a formar parte de
nuestros actos y nuestras palabras cotidianas. Los futuros padres lo
bastante afortunados como para considerar el embarazo un aconte-
! cimiento positivo experimentan, aun asi, la pérdida de algunas posi-
bilidades, al lado de una profusién de opciones nuevas.

Es interesante el hecho de que que las personas con una enferme-
dad terminal, larga o desfiguradora, relatan con frecuencia que expe-
rimentaron algo parecido al recibir el diagnéstico.* En la maternidad,
la mujer sufre una serie de transformaciones de igual importancia: su
cuerpo se modifica, experimenta dolores, miedos y emociones dife-
rentes a los que conocia, y se encuentra rodeada de personas que es-
peran de ella algo nuevo, incluso el milagro de que un ser vivo salga
de su cuerpo.

Tanto si el embarazo ha sido buscado como si es el resultado de
un encuentro casual, o incluso de una inseminacién artificial, a par-
tir de cierto punto pasa a ser un viaje elegido para tener un hijo. Y,
€n su transcurso, hay muchas preguntas que responder. ¢El seguro
nos ofrece la cobertura suficiente? ;Seremos capaces de enfrentar-
10s a las obligaciones de la paternidad y la maternidad, que inclu-
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P

yen los cambi
AR bci;)st erlx3 lg carrera, los planes, la economia. |
I pérdidayde alraltl ajo, y las necesidades de espacio;E £ ;
n g :
tension. Y eacs 1§ 1fls posibilidades puede ocasionar ;1 Tentarg,
los primeros dia b efgunta eterna: ¢serd normal el b b’n:1 N
sélo puede id S, s¢ torman pocos lazos con el f B
o o pue e identificarse por sus correspondient ;
c e
la mtfl)jer exentgner como unica capacidad de comuzi
sible. Asi al‘aZacEa se sienta hambrienta maureadC
Com. 1, como seflala Hans Jonas, al ’ :
0 una especie 10acié ’
Fas OCasionefpﬂ;ﬁ}zbhgacxon parental para el futuro. Las py;
tantes: dobamoa ¢ cionarse con el feto son impersonal Pt
7 abstenermon de oo ehr iere;les, beber mucha agua, toma es y dis-
obol 'y drogas e " pastilly
pO{rsaber y hacer mds. gas. Los progenitores estin ansiosos
odos esos cambi S
mbios se acompai
mero de alegri SR panan, por supuesto ,
e gt‘na‘tcsi )zipoablhdades. Un bebé prgmete ;d:; un gran ng-
ctivida . ) oao u
des Compensadorases, ldesarrollo y diversién, y trae res onn n[:};pdo
tunados que dis a los padres sensatos. El mundo " lsa Hida-
pamient ponen de los recursos suficient  para s afor-
P Ios para bebés y nifios. Y todos 1 s st
ene i '
radoﬁ e ecci)onef que hacer, para las que
es sobre
«biolégicon, o 0s Pad/rf:’s, responsables desde el punto de vi
PN como minimo, «médico», nos han " t(zj ° e
as preocupaci e ’ repara
dres se encugntra ilapsaaclloélelsi principales de los futtll)rof padr:; y m
ud. Eso, po &
un modo gene " » por supuesto, es al i
ral. Sin emb : » €5 algo apropiado d
S argo, el objeti P ¢
sano implica u ) > el objetivo de co - .
na > nsegui
una imagineria soj‘erllil‘de decisiones complejas, confirr;atln g
significado de la sallad gersa, llena de incompatibilidades s a]; pog
RSO €5t om low detu]]' uando se trata de tener hijos, lo méos i
bebé han de tomarsead o TOdiig las decisiones sobre 1::1 salud di,s}zllx;
e un modo experi
contexto: las re ' xperimental, conti i
. s inu
et o difere(;llzlcmc)lnes que se toman a las o)cho sem;)n};llgado al
pesar de que nuestres e 'las que se toman a los tres afios AZI s
a soctedad cuenta con docenas de ma.n lemas, a
uales para

padres, que versan s
del bebé y 1 > san sobre la preparacié es pa
y los cuid . paracién de la hab
pezado a refl idados de la mujer e abrtacion

3 relagy,,

O. EI embara
mareos

aCién

COmien .
z0 se percibe 3] bebg

leno de equi-
0s que aguardan a un bebé
nuestra cultura y sus reite-

oiiados de la mu mbarazada, apenas hemos em-
aconsejar a los padres para la toma
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20
> Pues ¢
haCer que :
> Cansada y gep

o hablar de

plican genes, por
an en esta

de preparar un p!

re diagndsticos que im

Zlnes SOb > )
in vivo. Es hora

genéticas

resentarseles hoy una apabullante co-
lecciones con las que 1o
te anos. Los padres ahora tienen la oca-
n criterios que, posiblemen-

unca se han planteado, y que s€ miden Flesde el punto dp vista
£ 105 riesgos para una Jeterminada poblacion, lo que implica op-
£ nes muy Serias. Desde hace diez anos, la oportumdad de hgcerle
sebas a un feto puede asociarse 2 la de tratarlo con una terapia ¢
:ca en el ttero. Pero hoy en dia, la opcion de hager las pruebas se
weompaiia siempre de un asunto mas terrible: ¢que hacemos si des-
" gubrimos que el feto tiene el sindrome de Down? (Y st pudiera de-

garrollar un cancer de mama?
yuLa cuestion del empleo de las nuevas tectt
forma de pruebas, surgen enseguida en la conversacion de una pare-
ja de futuros padres con su obstetra, su comadrona o, €t los casos
Bn que se las sopes ero genético. L.a his-

a por adelantado, su conse)
~ toria de los padres se pon¢ de manifiesto, y ¢ emplean las teorias de
la herencia genética para determinar sl protoco-

: los analisis u otros
1 los son pertinentes.
La historia clinica del padre y de la ma
de sus familiares ¥ antepasados, ofrece pis
tal probable. La herencia es algo peligroso:
26n de la abuela puede ser congénita, y 12 enfermed
de inicio tardio del abuelo rambién puede ser genética. El obstetra
hari algunas de las pruebas; es posible que 1o mencione otras. El

: acuerdo sobre qué ‘nformacion se debe proporcionar la futura
madre es escaso entre 1os consejeros genéticos, por no hablar de los
obstetras generalistas. ;Deberia informarse a toda mujer que espera

un hijo sobre todos los andlisis posibles, © s6lo de aquellos que el
clinico considera adecuados? No existe una ley al respecto, como

y sus parejas, alp

brujeres
ncuentran con ¢

de opciones, s¢ €
=.do hace vein

:oran SONA '
£ de definir a un «nino aceptable» co

ologias genéticas, €n

dre, con las enfermedades
tas sobre una anomalia fe-
la enfermedad de cora-
ad de Alzheimer
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tampoco un consenso profesional. Uno se puede encontray con
obstetra que ofrece informacién sobre una prueba genética Para ¢|
Alzheimer, o con otro que piensa que no se deben emple,y es
prucbas en el contexto de un embarazo para tomar decisioneg que
lo afecten.

Es posible atribuir la desgana de algunos clinicos para desc
toda la panoplia de anilisis genéticos al peligro que encierran
procedimientos. Presentan un riesgo para el feto. No es muy alto
pero incluso una probabilidad del uno por ciento de aborto s tre.
menda para muchos padres, cuando se la sopesa con los beneficios de
cualquier prueba genética, exceptuando las mds urgentes. Por co
gutente, los médicos con frecuencia aconsejan, o presionan de forma
indirecta, a los pacientes para que reflexionen a fondo sobre los ries-
g0s que esas técnicas conllevan. El facultativo puede albergar sys
propios prejuicios con respecto a qué pruebas valen la pena, e ins;-
nuarlas subrepticiamente en la consulta.

Por supuesto, no todos los diagnésticos relativos a la reproduc-
cién son genéticos o de alta tecnologia. En el extremo de la baja tec-
nologia, si Sarah ha tenido un aborto previo, se tomaran medidas
para evitarle otro. Los hibitos alimentarios son tema de largas char-
las sobre los fundamentos nutricionales apropiados para el creci-
miento fetal. Tampoco estin relacionadas con la mujer todas las in-
tervenciones. Debe vencerse la desgana de la pareja para limpiar el
cubo de la basura o para cargar con cosas pesadas: la toxoplasmosis
es peligrosa para el feto y hay que evitar la tensién excesiva en los

muisculos abdominales de la mujer embarazada.

Pero gran parte del importante proceso en relacién con las nue-
vas pruebas genéticas se centra de hecho en la mujer, y basicamente
de dos formas, con una tercera ya apuntando por el camino.

riby

nsi-

Amniocentesis

La amniocentesis consiste en la introduccién de una aguja en el dte-
ro, entre la décima y la decimosexta semana de gestacion. Se examina
una muestra del liquido amniético uterino para verificar la presen-
cia de genes o de marcadores genéticos asociados con la enfermedad
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W des.
h el sindrome de Down y muchas otras enfermeda
S,

. écni jesgo de al-
: uc determina el sexo. Esa técnica presenta un ric Z
abién S€

del 0,5% de aborto, pero proporciona una 1r111forrr;acc;g;1
<0l ed Je las anomalias fetales que la criba que se e\éa :
I ‘detal}a_ 3 de sangre de la madre y el padre. Los resultados que
e anah'stl)sl durante la decimoctava a vigésima semana de gestfa,—
4 dispszilo 215 aborto es mis complejo desde el punto de vista cli-
cuan

4 de muestras de las vellosidades corionicas

* yude la sangre fetal
o _

Fia biopsia . '

ro muc

ue la amniocentesis, pe : as ho-

sulta(ilorf (?ia Consiste en tomar una muestra del. cglnon, la énlz o

o : cientes 1ndican qu
enta. Los datos reci ’ .
e lto que la amniocentesis (3,5 %). El
de la sangre umbilical por toma

16ni 1ISmos re-
de las vellosidades corionicas, © B\{C,/dé‘l los m e
ho mas rapido, en unas

na exte ;
tiene un riesgo de aborto mas a

analisis de la sangre feta{, o omalz.s/zs L ion o
i c10n
i onsiste en la insercio
percutdnea, ¢

. En ambos
bilical para la obtencién de una muestra de sangre fetal iE moos
casos, se obtiene una informacién similar a la que proporciona la am

b

niocentesis.

l‘ Anglisis de las células fetales circulantes
. .
Pronto serd posible obtener informacion sobre el fe:lz plé)sroxr;eeci;ciii_
las células del bebé que circulap en la sangre rlnfater e}im‘mando o
rd hacer las pruebas genéticas sin r1esgo para € deto,sos T
de los argumentos contra el emplep rut1par10d ee s andlios en ¢
embarazo. Sin embargo, el perfeccionamiento de esa

estd en sus primeras etapas.
Las implicaciones de esta prueba son
el posible riesgo para el feto -_damf\(]lue 1:Y0rk D e
1 uev !
da, al de caminar por las calles de o o

che por Los Angeles— llev a que los médicos y los consej

inmensas. En cierta forma,
1 araza-
ferior, para una emb
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néticos desalentaran, con

sutileza, la utilizacign de las
néticas en los casos en

que no hubiera una historia familjay - 8
sugiriese. Eso disminuye la probabilidad de resultados falsosque.
vos. Si todos pueden hacerse un andlisis sin riesgos, éempezi(r)f ‘
solicitarlo los que no tienen una historia familiar de enfermeq, d

genéticas? ;A qué coste? 3

¢Cudntos casos de aborto o de fetog
diagnosticados ocurrirdn? ¢Tiene derecho el feto

error? ¢ Deberian existir normas sociales que siste
po del aborto terapéutico, o eso infringirfa el ver
de Roe contra Wade? Es probable que esa prue
mucho antes de que Ia poblacién siquiera se dé ¢
tos morales que su utilizacién conlleva, También
sultard dificil razonar la decision de emplearlas
abordaré las implicaciones morales del uso de esos
de los padres. Sin embargo, primero necesitamos
texto social y cultural en el que esas y otras prueba
disposicién de los padres y de otras instituciones.
Es dificil tomar decisiones respecto a todas esas técnicas diag-
noésticas. El médico tipico, o el consejero genético, optan por un
acercamiento «no directivon, presentando de un modo «neutro» log
riesgos y los beneficios de los procedimientos, con lo que los padres
tienen una sensacién de frialdad y se quedan indecisos. Los padres
procuran, y a veces incluso piden, recomendaciones que pueden no
darse abiertamente, y buscan indicios a partir del tono o las mane-
ras del médico. Por otro lado, es posible que un sanitario que se ma-
nifieste a favor o en contra de las pruebas, al tiempo que libera a los
padres de la presién de elegir, se exponga a grandes riesgos legales si
Su sugerencia no resulta bien. Ademds, se veria en la situacién de to-
mar resoluciones que deberfan centrarse en los valores mis sutiles
de los pacientes, sus familias y sus culturas.

En parte, la forma en que el consejero y el médico presentan las
opciones de los anilisis es e resultado de su educacién médica en
particular, y de sus creencias respecto a ellos. Los facultativos tienen
sus propias ideas sobre el significado de la medicina, que trasladan a su
postura sobre qué deben ofrecer y como hacerlo. También tienen
sus valores culturales. Algunos médicos son cristianos fundamenta-
listas. A otros les encanta la tecnologia y creen en la posicién de Le-
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La presién que soportan es del tipo opuesto. Las COMPpafifag
guros y los empleadores hap mostrado la volunrad de mte
andlisis genéticos en el protocolo normal de pruebas para |
cacion de las condiciones preexistentes. Eso afectarg 4 |
tanto antes como durante un embaraze, Ya existen casos biep, cong.
cidos en que se utilizaron las pruebas genéticas de |2 mujer pary Negay

al feto el seguro (en cuanto miembro no nacido de la famili, asegy.
rada), basindose en 13 condicién «preexistentes,

4 Verify.

Las opciones éticas

¢Qué pueden hacer, en realidad, las pruebas genéticas por los padres

y la sociedad? ;Son en verdad distintas a otros tipos de anl
¢Quién tiene derecho g |4 informacién genética? I as famil
personas tienen que decidir qué hacer en el caso de que una pruebgy
genética evidencie la presencia de un gen asociado 2 una enferme-
dad. Para tomar esa decision, los padres y los médicos tendrin que
aferrarse al sentido de |4 salud y la enfermedad ta] como se o ima-
ginan segtin sus valores familiares. Es mas, los padres necesitarin
una comprension amplia sobre e empleo de las pruebas
el verdadero significado de éstas, Yy ser ca
mino entre Ja exageracion social.

Para algunos padres de un feto portador de un gen de una enfer-
medad conocida, estin disponibles las terapias genéticas, o pronto
lo estardn, y el aborto siempre es una opcion.’ Pero otros exigirdn
andlisis para determinadas «condiciones» que pueden o no ser una
«enfermedad». Debemos también pensar cémo nog enfrentaremos
aese problema. Pero, para Hegar a las opciones éticas de las pruebas
y las terapias genéticas, tenemos que considerarlas en su contexto
cultural y biolégico. Hemos visto que demasiados padres, y desde
luego nuestra sociedad, enfocan los anglisis genéticos con una fe in-
genua en el determinismo de |4 herencia y con una creencia general
en que la medicina mejora dia 4 dia. Debemos quitarnos Ia venda,
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«

hacer ¢l diagnéstico. Como expreso Xavier Bichag,
Marapuntes a la cabecers de
pero abra usted upog cuanto
cerd».’

uno pued
la cama durante anos y Seguir ¢q N

S cuerpos y toda I, Oscuridad dCSap

La medicina de siglo XX, cada dis que pasa, hy sustituid,
mas el «hablar con» Jog pacientes por «mirarlos», Sj ype se
una pierna, eso se vers con claridad en ], radiografia. ; t
trauma de larga duracign tras un accidente, |
cerle un examen de] cerebro con Ja resonancia magnéticy Y anal
las Imdgenes en busca de] tamario y [a localizacign de la lesisn
le hace sufrir. [ 4 era de lag autopsias ha camb;
sentido de la medijcing, La visita en una ¢

iene up

1Zar

parte del tiempo qu¢ pasamos con los médic
saquen la foto,
Esas técnicas han sido inmensamente utiles
aclamado como s; tueran magicas. Es difici]
lor de las radiografias en [, cura de una fra
nostico de un rumor. Sin embargo, Ia rad;
Propios excesos de expectativas: muchos bensaron que las radiogra-
fias prometian nuevos estudios de I inteligencia, el cargcier ola
fuerza. A pesar de los enormes adelantos en I, capacidad de [a me-
dicina para diagnosticar y tratar las enfermedades por medio de las
técnicas radiolégicas, [as autopsias y, ahora, Js pruebas genéticas, el
exceso de esperanzas v la desvalorizacign de la experiencia dcf pa-
clente malogran Jog logros de esas tecnologias.
Lo que hemos perdido es la era de |5 enfermedad, cuando Io fun-
damental para ¢] diagnéstico, el tratamiento y lzs conversaciones
entre ¢l clinico y ¢f paciente era I3 narracion de los sintomas por
parte de éste. E] paciente enfermo asi 1o estd porque algo interrum-
Pe su vida. La enfermedad adquiere sy significado por el modo en
que el cuerpo deja de actuar o de cooperar con la persona e incluso

y la sociedad las hy
estimar en exceso el va-
Ctura 6sea o en ¢ diag-
ologia ha conocido sus
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Reinterpretar las pruebas genéticas

Los padres y las instituciones sociales han llegado a aceptar I, actyy]
reduccién de las dolencias 2 una enfermedad, asi como e imemo
determinista de adjudicar a los genes lo que es importante respecto
acella. La educacion sobre Iz opciones genéticas debe reintegrar Jy
dolencias y las enfermedades.

Deberiamos percatarnos rodos de que los médicos —incluyep.
do alos obstetras— pierden incontables posibilidades terapéuticyg
cuando no confian mds que en intervenciones que se pueden lleyy,
a cabo en una visita clinica de quince minutos y por medio de una
receta. La reforma del sistema nacional de salud habria de tener en
cuenta esa preocupacion. Si tenemos que pasar sin esa reforma, |a
organizaciones que gestionan la atencién sanitaria deben empezar
a recompensar a los médicos segtin lo «biens que se sientan sus pa-
cientes y por cuinto previenen las enfermedades de larga duracién,
y no por la cantidad de dinero que el facultativo ahorra por cada
paciente en un afio. No se trata de que paguemos mas por la aten-
cién sanitaria; debemos, en vez de €so, asignar de forma mis prag-
matica nuestras inversiones en la salud. También habria que formar
mejor a los médicos para que escucharan a los pacientes, sobre
todo en el arte de prestar atencién a sus quejas y de debatir sus va-
lores. La mayoria de los norteamericanos se sorprenderia al saber lo
POCO que se ensena hoy en dia a los médicos sobre sy relacién con
los pacientes. Y Ia mayor parte de los estudiantes de medicina
aprenden en la actualidad una pizca de genética y absoluramente
nada sobre las pruebas genéticas y sus implicaciones para la famiha
y la sociedad.

El programa ético sobre la genética es doble. En primer lugar, las
«causas» genéticas de las enfermedades han de ser comprendidas de
una forma totalmente distinta a la actual por los pacientes, los mé-
dicos, las aseguradoras y el gobierno. Las pruebas genéticas solo
pueden verificar la relacién de contexto entre los genes de la perso-
nay su ambiente, y no proporcionan respuestas mas que como pro-
babilidades en una poblacién. Los padres v los médicos se han de-
jado seducir muy ficilmente por la eficacia de algunos andlisis para
los trastornos ocasionados por un solo gen. La mayor parte de las

134

Das geneéticas no son demasiado stiles, y en numerosos casos sa-
| 5 mucho menos de lo que tales diagndsticos pueden dar a en-
0

s pruebas genéticas no 'dicen lo que un orgamsfno Serﬁgggz;
sencillamente, las relaciones p?r‘tlculares entre las C(?II fone
Lhientales v la produccidn enzimatica en el momento elan lisis
B |0 tanto, la asociacién entre los rasgos y los genes es s1err3£’re o
cifica para el medio en el que un determinado Qrgamsmol;S ;ue_
Bl sentido, nos encontramos ahora con frecuencia que, en l Eerfs_
3 genéticas, no podemos dec1r‘que un gen «cause» una carac M
&2 Fsta se origina por la relacién concreta del orga{nsmoIc C?nres
gnbiente. Sin embargo, hemos investlgado’muy poco los cobact? N
gitricionales y otros ambientales, que harfan que esas pruebas fu

"Ben mis precisas.

F 1 i iolégicos y genéti-
%40 En segundo lugar, mientras los exdmenes radiolégics Y8 né
' figs proporcionan a veces una informacién 1til, con sus imagen
« hmesos dafiados o de genes mutantes, las opciones de llos p?ire(is jc
1 >ctard la calidad de
+ Yasan en el modo en que un determinado gen afectard la

" #ida del hijo y de la familia. Necesitamos encontrar una forma ck
#iscutir qué pruebas ayudan a los padre§ y aotras }/)crsonaf a §opl
bar su vida adecuadamente. En esa opcidn hay més que la simple
«autonomia» de los padres. Nuestra biologia y nuestra cultura tie-

" nen mucho con qué contribuir. Asi, hay que reformular/ l.a pregunta

dela siguiente forma: ;cémo podemos emplear los andlisis genéti-

tos como parte de la ética parental?

{Qué nos puede decir una prueba?

Se han aceptado algunas asociacioncs causales entre la informa-
£idn cromosémica y determinadas enfermedzydcs. En esos casos,
la manifestacién de un dato genético especitico se correlaciona
€0n un proceso fisico que se sabe caracteristico de una elifermf—
dad.* g algunos trastornos, como el sindrome de Down y la tri-
Somia del 18, la criatura tiene un cromosoma extra. Este se asocia,
N términos funcionales, a anormalidades del desarrollo. Otras

‘rifermedades se relacionan con la ausencia de un cromosoma. La

135



directa~
linicas de Ia enfermedad. Fgag enfer.

s dominantes, autosdmicos recesivog

+ =08 trastornos autosémicos dominames
S¢ expresan cuando una co 1a del gen. o «alelo», ests resente ep
] > Un

Cromosoma autosémico (no sexual). Asi, pueden heredarse 6], de]
padre o de la madre. I 4 enfermedad del rifign poliquistico y I coreg
de Huntington son ejemplos de ese tipo de transmision, 1o trastor-

1105 autosdmicos recesivog exigen la presencia de dos al

elos anorm,.
les, uno de la madre y otro del

padre. Por consiguiente, ambos deben
ser portadores de] gen anormal. Esas enfermedades son, a menudo,

mds severas que las autosémicas dominantes, Esa variedad de herep.
cia ocurre con Ja tibrosis quistica, la fenilceronurig (PKU) v la enfer-
medad de Tay-Sachs. Los trastornos ligados al cromosoma X (domj-
fantes o recesivos) tienen lugar cuando e alelo mutado estg cn ¢f
cromosoma X, En el caso de ser dominantes, afectan mds a [os hom-
bres que a las mujeres, e incluyen el sindrome oral—facial-digital y el
8rUpo sanguineo Xg, Lo trastornos recesivos ligados al X por lo ge-
neral sélo afectan g los varones, como es el caso de |4 distrofia mus-
cular de Duchen, ¢] albinismo ocular y la hemofilia A y B.

¢Qué es una enfermedad hereditaria genética?

Cuando se dice que una enfermedad e genética, |
de describirse as: una informacién incorrecty cod
dena a unas cély]ag concretas que fabriquen una e
" una cantidad errénea. Eso da |
librio, que ocasiona up desvio del fe

de esperar. Perg esq descripcién de | etiologia de las enfermedades
“genéticas» contiene una incorreccidn,

La fibrosis quistica es un buen ejemplo del problema. Una per-
sona con el alelo 1508, el que con mis frecuencia se expresa en la fi-

© que ocurre pue-
ificaun alelo y or-
nzima inadecuada
ugar a un desequi-
notipo que, normalmente, seria
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{sti resenta» la enfermedad cuando la gxpresrlgguiz
a ] gon a, bajo una serie de c1rcunstanc1:as,dpl duce
lo er ¢ genonﬁa,enfermedad ocurre en la mayoria de 1OCOI; -
pore relevantesf508 con independencia del ambiente 1ole m
pes cor ! ale'lo vinculo entre la funcion de ese ale (; y b
pamicnso: B0 El fVSOS modifica el canal del cloruro, fun -
omas de o 2 antenga la consistencia ade‘cuada de lalsecxzei—
tal pore quelf)es I;ljlmones. Asi, ese alelo se vincula con los p
mucosa en

‘ erte asociacion
wp resentan sintomas de FQ con (? nfl sfumanifestaciones
*ntes que pcon la constatacién molecular de fg mbargo, alre-
e ; ,
hmdlsuca,ly FQ en los pulmones y el pancreas. 1;6 ho tienen el

(i a : 1

cas dletreinta por ciento de los pacientes con L notenen o
dor de lugar, presentan uno o mds entre cen $ tienen la FQ
uga : tien .
08. Enjumég n’o todos los pacientes con el f/SO' e
siclos. A ii m;s explicar esa discrepancia, y qué sig
§omo poace RN

) 1 eneticas . L. , S en-
pecto a la causalidad genética fasis en cl diagndstico de algunas e1
spuesta es que, si el énfas formacion hereditaria,
o redp ede ser adecuado para la inforn reto. El am-

S pu < concreto.
f'crme'da erelila de estar en relacion con un med1;) NSRRI
;ls'ta :;eé?lpel que vive un organismofy del que Ffjcp osible que las per-

en : éticas diferentes.
N néticas dife ) | que ese
informaciones ge : edio en el q
reahdadue no manifiestan el {508 vivan cnun mue producirian los
sgonafsloqf eciba el tipo de estimulos y nu'menteFSél sin ser portadoras
en tienen ‘

) ersonas que tier rma-
sintomas de la FQ. L.%S b er vinculos diferentes entre la mqu )
del £508 deben también t?n'd des que desarrollan en su am ente.

- . ivida S ti-
aén hereditaria y las ilCtd cir que el gen «cause» la flbr051s quis
Por lo tanto, no se puedede gusa como una correlacién frecuen

c . -

e o0 que 5¢ declzclma e ético y determinados smtomaS-dCOn

n dato gen ; endiente
tey estable entre u J%ermeddd nunca puede ser indep

clusion: la causa de una en e,

- ; a . .
delambiente del organ_zsrgm . a causa genética para un Cierto rasgo
Ademds, la presencia de un e un determinado gen y una Carade_l
. : 3 r ~
s0lo se refiere ala relacion ent bién pueden desempeiiar un pape
. m A

e ca conreta. Qtros genes ta les, como es posible que ocurra con

€N ese rasgo, como causas parciales, les. El gen causal, asimismo,
i diciones ambientales. g ; exte-
determinadas condi Por tanto, tendrd otras

Puede tener relacién con otros rasgos.
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P c1on de situar I3 bisqueda de genes’en el contéld tdecki)c
exto de

138

pciones que tal investigacién ocasionard. El determinismo ge-
Etico puede llevar a la sociedad a idolatrar el ADN y a valorar en
£ cso un método particular de diagnéstico. Sin embargo, una en-
& -medad no es s6lo una lesion o un c6digo; es también una expe-
¢ ncia social. El hincapié en las opciones genéticas nos ha llevado a
ensar que los padres «jugardn a ser Dios» al elegir hacer los anali-
s; lo sentimos asi porque percibimos el desfase de tiempo entre
£525 opciones y el inicio de los sintomas. La clave estd en centrarnos
sn los sintomas. La sociedad debe considerar las pruebas genéticas
gomo una intervencién en enfermedades conocidas y luego centrar-

ge en el papel que descamos tener en la vida de nuestros hijos. ¢ Que-
" gemos eliminar el cincer de mama en las nifias del futuro? ;Qué
“coste tendria para la sociedad hacer eso? Empezaremos a pensar en
Jos nifios desde el punto de vista de los rasgos, ¢s6lo vale la pena te-
ner a los hijos que no tienen enfermedades? Al abordar esos inte-
rrogantes en una discusién franca, los sanitarios con valor podrin
volver a situar en su contexto las decisiones de las pruebas.
Cuando comenzamos a entender las enfermedades como moles-
tias, o las reducimos a marcadores genéticos, también pasamos por
alto la complejidad tanto de la herencia biolégica como de la vivencia
de estar enfermo. ¢ Qué vida puede esperar tener una persona con fi-
brosis quistica? ¢ Qué tipo de compromiso se exige a los padres y a
otras personas? A los padres les interesan mucho mds esos interro-
gantes que las estadisticas lejanas e impersonales que a veces pro-
porcionan los consejeros genéticos. Los padres desean ayudar a sus
bebés y conducirlos a un mundo de posibilidades y cuidados. Asi,
cuando se les presentan las cuestiones de las pruebas, quieren saber
cémo es tener un bebé con unos genes que codifican una enferme-
dad. Desean saber si pueden hacerle frente a la responsabilidad y si
es probable que la criatura tenga una vida llena de dolor. Ante la op-
cién de abortar un feto con el que ya han empezado a formar una
relacién, los padres necesitan informaciones que las pruebas genéti-
cas no pueden dar. Hacer las pruebas sin asesoramiento y sin con-
sentimiento deberia ser ilegal, tanto por parte de las familias como

de otras instituciones.
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¢dico proporcionar toda la infor-

L. (s o. le incumbe al m
:Cémo podemos reformar la practica médica? >

i Por Su_pueSt‘lble sobre una enfermedad y los .problemas esta‘dlist;;
_ ) _ ' _ j6n dlspoﬁbas Pero, sobre todo, los faCUhatl.vos deben p'ixmc %el
Los padres quieren tener bebés sanos. Es su expectativa princip,] ; de las prucbas: O’miembros de la comunidad. Los valores
y la mds adecuada. Los médicos que trabajan con datos genéticeg 1,5 decis10n€s, C‘0m’m regnardn siempre sus Conclgsmnes respec-
deben compartir ese objetivo. Dadas nuestras conclusiones sobye sretray €l geneustal d'PmifntOS que sc ofreceny el tipo de vida que
la enfermedad, las molestias, la biologia y la cultura, se desprep. 2 Jos datos, los procedi

* .= enfermo puede esperar. Sila postura adecuada en 01?“3?53

o enl ¢dico permita a los padres tomar gran numel; on-
ige ave s »mi,iem re requieren que el médico haga algo- o ne

&Siqnei;eset; Sdenonfinado asesoramiento geneLico 1o dgs:'el'(;o;;aqm_

sigwiente i nsejero genético propor :

. : . . - Betermina G ‘ Toel;i;efolaos Zii)c;e)rrm]fdadis, sin hacer comenmn?s Zza:

lugar de trabajar con diapositivas y cuerpos durante el primer cur- formacion rentra 30 de medicina tan peligrosa como la paternalls

so de la facultad, habria que darles conferencias clinicas sobre los lorativos, €s una forma ae nevitablemente implicado en Cl'C%ldﬂdO

i pacientes: ensefiarles las enfermedades en el contexto bioldgico en 5 1a. El médico se encuentra i \ debe procurar ofrecer toda la informa-

1 que se viven. Deberfan empezar de inmediato a examinar pacien- de los padres y delpacléf“fi) }e sus propias opiniones.

| W tes, lo que habria que ser bédsico en las discusiones sobre patologia. cion disponible, lo que nCiy

! La cuestion es que la practica de la medicina, con sus diagndsticos y

|

den varias sugerencias que permiten a los profesionales sanitariog
y a los padres trabajar para conseguir esa meta compartida. En pri-
mer lugar, hay que formar a los médicos para que comprendan y
expliquen las enfermedades en el contexto en el que viven. Pary
eso, sera necesaria una reforma radical de la educacidon médica. En

las conversaciones y el trabajo con los pacientes, no tendria que
verse como algo distinto a la formacion tecrica de anatomia y pato-
logia: demasiado a menudo se considera la prdctica como una especie
de corolario técnico. Hay que difundir el propésito de integrar la
teoria y la practica médicas. Las consecuencias de esa formacién se
manifestaran en una mayor habilidad para hablar con los padres
sobre las experiencias de otras parejas cuyos hijos tienen enferme-
dades congénitas. De esa forma, mientras los médicos pasan del
diagndstico reactivo al activo, la medicina todavia reaccionard ante
los padres, las situaciones y la historia de las enfermedades cn la
comunidad.

La segunda correccién se basa en la primera: los médicos vy el
personal sanitario deben situar la informacién genética en su con-
texto, y hacerlo de forma comprensible. El resultado de las pruebas
genéticas, que se acostumbra dar por teléfono, informando que el
feto es «positivo» o «negativo» para alguna anomalia, afecta las de-
cisiones mds dificiles del embarazo. Debemos reconsiderar el mode-
lo del «<médico como instrumento», en el que se alienta al facultativo
a verse como alguien que proporciona servicios, que en efecto vende
la informacion genética y luego actia a peticion de los padres.
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:Y qué hay de las p

i I ¢dicas y parentales de las

Bt shors, hemnos descri 2 OPLARE L viran o
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o Sy om:
Zci(s:fribuyeran de forma equitativa, la d1scu]s:)10% si(;\;;ca (;‘es ma de cer
siones podria limitarse a esos dos campos. ! é,ndos D seguro @
comunidades, y muchos de cllos son emplea Al i
atencion sanitaria y tienen Ingresos dlfcr‘ent.el.s. ' é;n O e nun o
vel de estudios superior y proviencn de famlas

. intsculos apartamentos,
‘2 iaron en minuscu
ncion. Otros se ¢f en : ce
de apoyo y xi¢ to de television que el Padlc o la mad

esperando delante del apara »o dia de trabajo. Para algu-
del hogar uniparental regresara de un largo aia e borrachera

¢ una noc
nas personas, el embarazo es el resultado de un 0N
con un extrafo. Para otras, de meses de una car ro' rOpOrcionadO
Es probable que, para los padres con un seguro p! o estra
? ; 100,
por el gmpleador, Jas prucbas prenatales sean una OPCE"CO e tlene
iedad. sin embargo, otros no tienen seguro mea: e seau-
sociedadq, b ‘s ha ele ido un sistema de Sty
una cobertura limitada. Nuestro pais 8
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ros corporativo —sélo disponible para los que tienep recursgg
una red federal de seguridad para los que estan en ¢ Ultimo pel
de la escalera econdmica. La mayoria tiene seguro médico Ueq
elegir hacer las pruebas genéticas. También pueden rechazarlyg 1+
minoria —mds de cincuenta millones de personas en alg
toalo largo del ano— no tiene ningtin seguro. Pueden ir 3
Y esperar durante horas en la coja para consultar al médicg ¢
embarazo, pero e] protocolo de atencién ginecoldgica y obstétric, &
inalcanzable para ellos, Es importante que nos demos cuenty de que
€80 ¢s una decision social. Nuestra soctedad no ofrece cuidados py,.
natales para muchas de las mujeres que la componen. En consecyep,.
cia, un porcentaje desproporcionado de mujeres sin seguro médicg

blemente, tal cosa no se debe a una mala intencién para con los po-
bres. Es, m4s bien, un efecto secundario de un sistema de SegUros sa.
nitarios que excluye a los pacientes con riesgos y costes mas altos. !
En los dltimos veinte afios, el seguro ha pasado del sistema de es-
timacién comunitaria, en el que se reparten proporcionalmente las
pérdidas de una comunidad y se establece ung prima para un 4res
geogratica, a otro basado en el riesgo. Los sistemas que se fundan en
elriesgo y Ia expertencia «parten del supuesto de que es justo cobrar
tarifas diferenciadas o negarse por completo a asegurar a determi-
nadas personas, s; necesitan una atencign sanitaria cara».'2 Mientras
en el sistema comunitario el presupuesto moral erg que la comuni-
dad compartia Jos riesgos de sus miembros, el del sistema basado en
el riesgo es que no es justo que los sanos Paguen por los enfermos.
Este dltimo tipo de seguros soluciona el problema de la escasez de
recursos eliminando la atencign a los que (1) no pueden, para em-
pezar, costear su propia atencion, y que (2) es probable que necesi-
ten muchos cuidados médicos, Lo hace de dos formas. Eq primer
lugar, a los que solicitan e] seguro del empleo o ¢ individual se les
puede asignar una prima segiin su estado. FJ diabético puede tener
una prima anual del seguro de salud mucho mgs alra que el que no

completo el seguro a un solicitante en funcign de las patologias pre-
existentes, el examen, la historia familiar, una prueba para el VIH, el
registro de morosos o log antecedentes penales.

daﬁo ‘

éds eden es-
istema actual, los padres con un segu?'medj\co plﬁos -
" I ili b us hijos. Aque
‘ 3 iares cubran a s :
paue Pl falr)m'l cuentan con que otros miembros de la
n su trabajo -
o se bict ¢ 1 i | de pruebas y cuestio
' erie norma P
e someterse a las ; one
. handd recibir el seguro. Sin embargo, incluso elb§mdpl °
e ifi I sas estan cambiando co
ifica que las co ar
or la empresa ver : : o con
adgp atrones, que hoy en dia ofrecen cribas genc;t.lc v
. . , ente la-
o Orapmales que pueden desencadenarse por el ambi
S a - - .
3 ; pbién tomaran decisiones sobre la§ cribas. ; o
A ’t;m temen que, al incluir las instituciones los atos g e
N OS b] B R - k h ln r )
uC.bado normal, eso dé lugar a una dlscnmm.a;lcma sla fober_
l CrlGru os enteros de personas se verian excluidas e 1 cover
tfis‘ n sgguro sanitario, como seria el caso de los .p;.mlczl een ¢ la
p o
i; de células falciformes. Aquellos que han p?rt{c1pjcon P una
o 1 se correlacion
Wwestigacio er un alelo que
» cién v resultan ten : n la co-
ejuﬁuntiggton podrian mds tarde ser penalizados al te eociu
oela ic1 - esas pr -
elar esos datos al solicitar un seguro. Subyagente a ena]i;r v
ciones estd la sensacion general de que no es justo p nalizar a al-
ﬁien por su herencia: el asegurado no puede hacer na

Yot

. 13
. thO a sus genes.

» . * ” - ;
' iscri ética:
¢Qué deberiamos hacer frente a la discriminacién gen

Los temores a una discriminacién genética IHJLIISSUSSZS}; ;(r);lébzz
' realidad, un cajon de sastre. T.;mtof fa idea d; qlue ?Je «no tenemos la

genéticas para el seguro investlga}r{an cosas edaS q o DN

culpa», como la consecuente re1V_1n,d1CaC10Il c a1 afirmacién, de
es nuestro» se basan en el determn,nsmo. La prllmera e e
que las enfermedades genéticas C,Stan ! COrrllp etolnzli: los genes en
trol del paciente, interpreta CITONCAMEILE ¢ pape tribuye la enfer-
las enfermedades. Recurriend(? al detcirm,m}smo, a Zne en fun-
medad a una huella genética fija y aprioristica, que sei p S
clonamiento al nacer. Sin embargo, hemos VlS(ti(? queesaaem bientales,
vincula el comportamiento lhum?il'lo e};izsezgr;ell;(i?n de una forma
- 5di nético soélo sedim )
an:z iggg;ge:tif)le. Por lo tanto, los genes no «causan» las enfer
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medades, y / ; ,
genétz’cos)nyo 500571104’0671}65 que tienen enfermedades co
ni mas ni menos «culpables» que los p " mar
acient,

puede afirmar es que al

clta que otros L
riencos Las ;r}l’f en relacion con un amplio abanico d
’ ermedades genéticas son | ¢ compory,
comportamientos en la mi _ n Jja consecuencia de ¢} a-
rias. Ademds, argumenté isma medida que las que no son he Clertog
. X 3 nte { 1
disposicions o «tendencien el c;i\pltulo 1 que esa nocién de Tredlt%
terpretacién equivocad a» genética es una falacia debido ? pre-
bor Lo quc tamp ca jde la relacion entre los genes y el 2 li)na In-
oco indica que u °® ambie
) . na pe nte
Susgendencms genétlcas,» persona «no e€s rcsponsable po’
as leyes ahor ‘
) a ;
«no tengo la culpa ;Probadas, basindose en el fundamento d
e mis genes» ( 1 . 0 de que
en verdad una i en la mayorfa de los
mal R 0s esta
adelanto (ial fin erlf)tll)cm. Aunque tienen la apariencia SOS), o
senéticas no s y al cabo, .ahora a las personas con enfe e ser un
peaee §guedaran sin seguro!), tras esas | ermedades
stra viela cos Al as leyes esta
calpa 2 Ios que {[ie;ostumbre de encontrar la manzra de Cc'illnalvez
] enfermo por Vgrizn ex?fermedades especiales. Procuramos 2\1rle la
Tirea arias razones. En el caso de ] f o
as, por sus habitos ali i as enfermedades ¢
L fa imentarios. Con el VIH, sc trata d .
. 3 < -
dad la injusticia drel ofrece una forma de justificar para la CC i
real, o sea, la necesieduz{li enfermedad. Pero no apunta al( r?)lbnlum—
’ , .
cobre todn en el Casg y ulmana de atender a los enfermos qu cutlgl;
.. e los seguro e ’
responsabilidad s, parece pasar por alt
. . 0
ros: si ellos Podfgirﬁatbon IOS’ dfimas en e fondo con}zﬁn de IOI;USZS;;a
er evitado | &
habe ) o la enfern >
aberlo hecho, v si no lo hici 1edad, entonces deberian
Asi, en el caso de lo cieron, no deberiamos pagar por ello
ponsabilidad. Se ar Sugenes’ se supone que el paciente carcc}?z de res—.
toda enfermedad d% fale'ma o 6(5:13 distancia le exime de culpa pot
r10s tipos de : , . ¢
esa supuesta dis i origen genético. Sin arg
a0, como entétlgzla elntre los genes y el paciente no exist:nlliiaésggs’
O s as las enfermedades, el paciente y su aolencia
puede nunca ser 1 Cllon estrecha, en la que el comportamie
fermedad y d irrelevante. La culpa nunca es sitil miento no
e y debemos aprobar una ley que elimi ; en ninguna en-
condiciones preext e elimine las exclusi 1
preexistentes de cualquier tipo, y para todos lo;z;mes por
segura-
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Cado res .

VIH, la tensio
) ension alta
o una enfermedad mental. Lo tun; €5 Con ] |
: 1co ;

uno ~
gunos trastornos ocurren con mis f que s¢ 3
S rchen‘

vez de simplemente eximir de ellas a los que tienen geNEs

, falta de esa reforma, los aseguradores estan en lo
as genéticas no s¢ Jdiferencian funda-
: de la prueba de VIH o las preguntas sobre la historia
11y, En Jos tres casos, s¢ obtiene informacion que puede 0 no
una relacion causal con la enfermedad. En todos, el diagndsuco
it <) hacerse antes de que ¢l paciente muestre cualquier sintoma
¢ rtante. Y €0 los tres, las pruebas puede 1

eden llevar a que se €stig"
bice a personas que pertenezcan, por ¢jemplo, a un grupo étnico,
;050 0 de Jeterminada edad.

2 extension de los cribados
te, problemética. Observamos qu¢
stente» podrian aplicarse a la situacion de un feto con un gen

% una enfermedad. Con todo, esc paso depende de la aseveracion
klsa segin la cual un gen €8 lo mismo que una enfermedad. El feto
 tiene una condicion preexistente. No tiene nada mas que el gen.
¢l gen séloes preexistente en ¢l sentido de que el feto todavia no
Ese empleo de 12 palabra «preexistente” induce a error
or el sentido aceptado dela expresion «condicion preexistente” sin
ealizar su prueba esencial, a saber, que el feto tiene una enfermedad
antes de haber sido asegurado. A menos que las companias de seg#-
vos deseen excluir toda la atencion prenatal basdndose en que la co-
bertura no cubre al feto, podemos deducir que todos Los fetos estan
cubiertos por el seguro familiar desde el momento de la concepcion,
aunque sea como parte e la cobertura de la madre.
El cribado genético rambién puede actuar de forma que determi-

nados grupos $¢ beneficien de up modo desproporcionado. Por
ejemplo, como €8 mas probablc que los empleos con altos sueldos
practiquen de rutina el cribado genético, las personas de ciertos ori-
genes étnicos con un riesgo estadistico mayor para la deficiencia de
G6PD y la anemia de células falciformes tendrian menos acceso a
ellos. Sin embargo, ¢s¢ problema ya ha surgido con el cribado para
la hipertension, que tiene una frecuencia mas alta en determinados
grupos étnicos de Estados Unidos. El cribado genético vuelve a
plantear el interrogante de co6mo deben distribuirse adecuadamente
{os recursos para la atencion sapitaria. Una vez mds, la cwestion de

obstante,
4l notar que las prucb

para incluir los fetos es, no obs-
los términos de «condicion

nacido.
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cribado genético étnico no trata de
condiciones preexistentes en general.

¢C6mo las pruebas genéticas implican a la familja>

El cribado también proporciona sélo una informacign ]
Hacen falta dos copias de la mutacion £508 (es autosémicy
—una de cada progenitor— para concebir un hijo con tibrosis quis.
tica. Siun solicitante de empleo posee una copia de la mutacigy |
¢tiene derecho el empleador a pedir o exigir que la esposa de] cand;.
dato se haga la prueba? Sin esa informacién, los datos del
son inttiles. Si un candidato da pOsitivo para un alel
dominante, ;quién tiene derecho a esa informacin?
tiempo distanciada Y que puede portar también esa
dria exigir que se le proporcionara la informaci
cia de la voluntad del solicitante.

Nos vemos forzados a OPoner nuestra pretension de que la in-
formacién genética no sea intrinsecamente un secreto o una propie-
dad del individuo contra las necesidades enfrentadas de privacidad
del individuo y de informacién de la familia. Las empresas v los se-
guros deben emplear pruebas genéticas precisas y de forma fiable,
Cuando no se pueda analizar 1 las personas con fiabilidad, no se las
deberia someter a las pruebas. Si éstas incluyen a la familia o sus re-
sultados la implican, de inmediato se presenta un motvo para que
se revele el resultado. Con todo, esa obligacién no es diferente a
causa de los «poderes especiales» de la informacin genética. Los

padres, que albergan la expectativa de tener hijos sanos, deben to-

mar, en consecuencia, las decisiones pertinentes para preservar la sa-
lud siempre que sea posible.

solicitante
0 autosdmice
Una hija hace
mutacidn, po-
on, con independen.-

El asunto de los seguros, en principio
Muchos de los probl
se remiten a la cuest
principio. Si los segu

€mas que se presentan por el cribado genético
on del seguro actuarial, basado en el riesgo, en
ros y la atencién sanitaria se distribuyen de for-
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genes, sino de [as exclusz'ones »

IMitad,
recesiv)

" i lo menos todos los ciudada'nos tienen die;rlecilr(i

itV 0 F renatal y posnatal, dejan de tener 1 g'Vi_

pinin© ¢ ateIlClczltlicpas con el fin de excluir a algunos’ ind1 -

plas procoi 80 ompromiso moral importante: gcorr(li(_) e )
st <0 de00 unoccial ge la medicina? Puesto que la me: 1C1rC1le
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ore <= nga;rzrios ,asumir: ¢invertiremos eg la med11c1(r)1§izcr)no>
iz ol I irigido por el gob1 :

a | mercace lllb;ie%i?nl;nszlsstifg;?f enguna }r)natr'iz s‘ocml11 Zr;
: 10 itaria es

os recursos para la atencion san 2 es g
olvidamos de que la medicina es .

s una distribucién de los recursos tain raiaértl(()j;;
e efe'Ctu;iIrrll:ro que se ponga enfermo puede ir a las urg

nte sin

¢ p

. ] . ] .
P

ina ni r4 un médico de
£ 1 ¢ cecibir la atencién prenatal de runna n1dter1§11 e emcion pre.
dra rec Los recursos que se habrian empleado ¢ e cines
becera. los pobres se gastan, de ese modo, en caraziél o
tiva a . es su caren
ersonas, pu das
f 1 on esas mismas pers medades agu
i orit Caria se manifiesta bajo 13 forma de eg'feirna socializada al
i Nos creemos que evitamos la me 116 e e las
6 . : ra
c}rlom(;azsegurar a los pobres. Sin embargo, ozmos e
rechaza ) a : :
ﬁrc encias hospitalarias. Solo'que, para eso,rlzngel cribado genétl-
genc RPN el dilema de pensa ' ]
imedicina genéuca, ¢€se es 1 de los cuidados prena
b0 para las exclusiones de cobertura, y no ¢ | cribado de adultos no
' talei ara todos. Las pruebas genéticas parale : liminados de la co-
com pensan alargo plazo, pues los que resultan ieas hospitalarias. In-
be tllzra sanitaria terminan en las salas de urgenc mucho mis de lo
! : den costar
ribados puede i
' cluso a corto pllaZO, o cdoras P It)amto porque las pruebas son ca
ara las asegura , ‘ obrecargas que
(rl;lsec:;ﬂle: porque la eliminacion concomitante (ile 1;5 Znética e;%l la po-
se asocian}; la posibilidad difusa de una enferrllfle arir%qas- No se puede
| blacién disminuirfa desprOPOYCIOZad?meme zsepHuntington si se ha
o r rea
0 riesgo de fa co do franca-
cobrar a todos por el baj . ) Jblando fr
eliminado por fompleto del conjunto de r1esgos.£lven -
mente, si eliminamos la jugada, los seguros se v
3
' tables.

Evés de
petialquicr forma, 1
quie 12 asignacion de

- 6n social. Como nos
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L s ulga equivocacién enmarcar el
brji{u? das gencticas en las empresas
el destino. Las decisi
: . ecisiones deb
oral del d. ( en tomarse
nuzv tal, v, a medida que la informacién d dle o
i as, en las que los padres yl exponen
emas, serd 1
dempo, ucera palpable el impulso para modificar |
que se mantienen los incentivos. Los seguro o
. SNo's

ple propuesta d '
: e ne : :
ciones de la atenciéngO‘Cl?’ 1o exigen que reconstruyamos |
apunta Tom Murr Sariltarla’ en las que participamos tods o rela-
ay: o
pOlfticas que tOmaly] «Los seguros son un conjunto de d 3._COm0
un rasgo, sino 1 las aseguradoras sobre a quién ac e ones
) un concepto d 1acid cptar. N

€ asociacié - rNOes

s¢ asegura, tratada como un h o L] La nocidn de quién

conde decisiones funda ccho cientifico sobre individuo
una comunidad d ( anta‘Imeme politicas sobre la > o
¢ responsabilidad mutua».'s pertenenciaa

como -
una proposicig

Ina.gradud

A Sltaciopeg
Nuevopg Pro-
SCgUrOS) al
On una sjpy,.

0s nifi
1N0s se exponen 3

El i
contexto social de las terapias genéticas

Mis alla d ‘eni
e las técnicas v |
a tecnologia d
aborto y la FIV, f e de e .
o as genéti
» € encuentra la promesa de las tempifz;s gen;js, ‘
icas,

que curaran las e
ma 'y con caréctenfzr?edades hereditarias con una precisié
r K n -
Proyecto del Genorne II_I;UVO. Para muchos, el objetivo ﬁltinfst;lel
to a ellos de los prof 4 umano son esos tratamientos. La fe res :
determiniomg ep;ét.anos.en la materia se apoya en la creenci: ~PCCi
fermedad genetico: si logramos aislar un nene
medad, podremos repararlo, si BT que causa una en-
raciones futuras.” De hecho 1, 1110 para nosotros, si para las gene-
: 0, la mayor SN
genes en las terap; > 4 vor parte de la utilizacid
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problema de log seguro ;
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nde um,

¢ erpretar la investigacion y la terapia genéticas

o

ke de disc
E.; en las terapias,
b rimer lugar, los tratamientos gené
¥, Lablar se predican en investigaciones extensas y cara
£ o del Genoma Humano cucesta més de doscientos mill
B ces al aio, v el fondo del NIH (Instituto Nacional de Salud)
B na otros millones Jdicionales a los ensayos clinicos y de labora-
bt de las terapias genéticas. Esos fondos publicos cubririan el
Lo de la atencion prenatal de la mayoria de los nifos del conti-
re norteamericano. Dado que la existencia o no de cuidados pre-
iales tiene una correlacién tan alta con los nacimientos prematu-
y los defectos congénitos, el empleo de esos fondos de esa
ima manera disminuirfa los gastos médicos anuales de forma sus-
ncial: la atencién en una unidad de cuidados intensivos neonatales
&ara un solo nifio asciende ficilmente a un millén de délares, que
< en su totalidad va al hospital, que a su vez lo pasa a los usuarios
# pago. Por lo tanto, ol resultado inmediato de modificar la asigna-
:6n de los fondos de la investigacion genética seria una eficacia mu-
cho mayor en la disminucion de 12 incidencia de nifios con defectos
de nacimiento y otras patologias de larga duracion.
* No obstante, distintas fuerzas determinan las decisiones socta-
les sobre la asignacién del dinero de la atencién sanitaria. Los prin-
cipales demandantes de tecnologias genéticas son los pacientes de
pago, asegurados, a quienes representar, ¢n este caso, los médicos
poderosos que trabajan en centros médicos universitarios, las em-
presas farmacéuticas y las compaiifas de biotecnologia. Las institu-
ciones médicas y cientificas tienen un interés reciproco en conse-
guir resultados que sean aceptables para los pacientes de pago, los
administradores de las universidades y demas instituciones repre-
sentativas de las fuerzas del mercado."” También estdn los intereses
cos y cientificos desean encontrar mancras nuevas
las enfermedades y de desarrollar la tecnologia;
lturales con determinados méto-
las formas de lograr esos avan-
edad es social, nuestros meto-

utir las posibilidades que puede tener el empleo de los
he de situar en su contexto €sas perspectivas.

ticos humanos sobre los que
s. E1 Pro-

ones de

superiores: médi
y mejores de curar
sin embargo, los compromisos cu
dos de alcanzar el progreso matizan
ces. Del mismo modo que la enferm
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Ja investigacién genética humana debe conducir a la consecu-
% 2 largo plazo de la justicia social, pero para lograrlo hemos de
meuidadosos al establecer las necesidades y las prioridades.

yué puede hacer la terapia genética?

familias de los pacientes y la poblacién en general recibieron
n gran entusiasmo la primera ola de las terapias genéticas. Aun-
"aue todavia en fase de ensayo clinico y sin que existan pruebas de que
, las terapias con células somdticas funcionaran algin dia, han recibi-
do gran publicidad y millares de personas han solicitado que se las
incluya en los ensayos. La publicidad hace una distincién cuidado-
sa entre los tratamientos genéticos y la manipulacién y la ingenieria
genéticas, pese a que, en la practica, tal diferencia no existe. Los vo-
cablos de ingenieria, manipulacion y terapia se refieren todos a lo
fnismo. La terapia genética es, sencillamente, la modificacion gené-
fica de un tipo u otro que realiza el médico. Sin embargo, las distin-
tas terapias genéticas varian mucho. Se distinguen por el modo de
actuar, la eficacia y los objetivos de su empleo.
Como enunciamos en el capitulo 1, las terapias genéticas se divi-
den en cuatro tipos: la creacién de compuestos por medio de em-

palmes, la intervencién invasora cufénica, la intervencién en células

somaticas y la intervencién en células germinales.” Los distintos
tratamientos que utilizan material genético o que modifican la estruc-
tura genética humana tienen diferentes objetivos; se emplean tam-
bién en problemas distintos, para los que existen, asimismo, trata-
mientos que no son genéticos.

Ensamblaje de genes

La formacién de compuestos consiste en introducir en las células
bacterianas una instruccién para que produzca una enzima, una
hormona, un antigeno u otra proteina humana, que la persona no
~onsigue producir. La bacteria reproduce en cantidad el compuesto
que falta. Ese tipo de manipulacién ha logrado reponer la insulina a

151



muchos pacient i
ke };ue interso.dEsas terapias se llevan a cabo «ex vivo
e e ot ucen en el organismo del paciente u > 1o que
nanipu Cé]ulis dellcamfznte. Para formar ese compuesto ¥ ma}feria]
paciente, porque la insuli e
plo, no es especific v, Do o hman on.
a para el individ e €
e ‘ uo. Porl e
plo, . o tan
: od})flca, ni se cultiva en bacterias ni se vuel ot
orlx?aaon genética del paciente e
arece que no hay ni .
y ninguna razon
con Rece g Ju para oponerse al
w0 Origin sltos. No rgodlflcan el ADN de la persona Cmgleo d
al, a partir del cual i el o
alsecl ina, ni pad
ona la insulina, ni el de la que re-

. Xtrae, ni
ainyectar la jp

caces y baratas que los demis tratamientos para la

es? Hay una diferencia fundamental entre la clonacién de una

roduce la insulina y la clonacion de una persona: una no
4. Fabricar esos compuestos ni adelanta ni retrasa la in-
letamente distinta, de

ho mas problemdtica y comp
de la clonacién genética.

, ;501 MAs efi

krigacion, muc
ituir la «persona» a traves

hgervencion invasiva eufénica

‘ cibe la inyeccién. Si
o 10n. Sin embar
| y . O la tecn z ..
0 porcionado esa terapia 5% ologia genética nos ha : R . -
o pia, que implica el salto algo radical de Ia pll’o- ki manipulacion nvasiva cufémica se distingue aqui de la forma-
«clo- . . .y .
n de compuestos por medio de la manipulacion solo para de-
difieren en la forma en que re-

nacion» de unai Tz
- -C% informacién concreta para una enzima o c
o 7~ ¢Coémo compatibilizardn los padre > Compuesto
o con Jeremy Rifkin y Paul Ramsey s s que estan de acuer-
6 2 u preocupacid :
giony el equilibrio natural con el | P pacion con a reli-
tica, pero no invasi ' n el hecho de que esta terapia es gen
Por supteston no 1vadn1 altera la estructura genética del pa S
ese tipo de d’e 0 pueden hacerlo. Sin embargo, es en el co};t ciente?
. ? {
han de dar 1ugzlr51;)r;iz‘ dc&nde las inquietudes de Rifkin y Isz;(l)sde
: 1tudes res , C ¢y
bioloi ponsables. Si D :
a €s . 10s no
o g b y no la Eiebemos modificar, ¢ podemos ] s dio nuestra
bi pias de pequenos trozos de dicha biologi ’ PQf 0 nenos, hacer
far nuestra informacion div: _ ogia y utilizarlos, sin cam-
tan al equilibrio ;Ttiaoln dwmc??bSl las alteraciones genét,icqs ;fl:;
ral, ;qué 1 ; )
de rest ural, ¢q eberiamos hac il
aurar es . er con la posi
vs o Toe mOdfifﬁeqU{hbrlo natural en la bioquimica diabpéticflah?éd
atiliia o cac11(?11e§ gencticas? ¢ Cudnto mas antinatural e rT-
t€) que ol sacriﬁcuimg in (1nsuhna humana manipulada oenéticamZna
e e ode m}llare§ de vacas para obtener irzljsuli
e pacientes diabéticos sin medicacién? na, o que
enfoque pragmati : '
1c0 a las tera 5
compuestos deb plas que atafien a la creacion de
nicas. Funciona ince(;gfromlar ¢l Humulin con las demds opciones C(ij
ren la mayor te d -
coste prohibitivo parte de los casos y no tiene un
este caso, a menos Tampoco hay ninguna pendiente e}s]curridiza en
ci6n de enzimas mqlc;'ef'se Zcepte las afirmaciones de que la consecu
oditicadas genéti ]
rebros genétic genéticamente nos conducira a fos ¢
amente clonado cird a los ce-
., sy alas su : .. T
cacién. La cuestia ; stancias genéticas de pacifi-
on esencial con respecto a esas manipulacionfs cs el

152

k pstrar quE Ciertos tpos de terapias
ltan disponibles. Como apuntamos en ¢
rial genético al paciente,
i6n». Los compuestos genéticamente a

gan en procedimientos de cirugia puntiforme, com

nor herpes modificado

far algunos canceres.’! La técnica requiere, una vez mis,
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la sofistica-
luego se inyec-
adelante supone tratamientos mds
mentos de Towa: una inyec-
tiviral) destruye las células
bargo, se calcan en los
ncer y otras enferme-
las células cancerosas, mas
i r medio de la modi-

rtos riesgos afiadidos, algunos
rimer lugar, existe cl peligro de

i lvaje» y se vuelva in-
es ese resul-
fecto de la
boratorio. Las
si revierten a su estado inicial,

fecciosas. Serfa posible que el paciente
n herpes como con cancer ¢¢-

153



rebral, o ain peor.
€s concebib]e que |
peligrosas cepas de
tar. Esos dog pelig

, nes de-
r las acciones de la}S Ceh%as C}Z‘; g:nes co-
£}, meta € supclra acciones de las cel_ulas ul)n canismo de
L por medio de aScillamente internal_lzan S néen en el cuer-
s Eerag‘llztseiiear{es modificados: se introduc
n de los

as my
ese virus, Jo quer Ta diffe;
rOs exigen que Jog clentific

S ce-

L ras de insulina, de modo que disminuya la nec

Os cto "

sarrollo de terapiag Mvasiyas éufémc;su ot prii(;,zcciones de esa hOlrfl};Z?;aso sigutente. En C;“{ Csaz(éi

A cautela parece UNa postura sapi, con relacig, , las g, y IZ?ficaCién dellos genes Searte del material de las célu aafec—
ades de |5 Ingenieria de [, creacion de Compucestey Ls Necesariy o o la modiﬁcaclon'de Ps setfa «in vivo», por lo que

tudiar syg riesgos v el Instiryee Nacional de Salud, 4 COncedey v%,sa terapia, en ocasiones,

aprobaciép de €N8ayos clinicos cop Personas, depe eStar myy, , '

to a los dateg que se produzeay sobre |

- L,
l
as

. ayor parte de los casoS_,
PO salyy F ; se volverian a insertar. f:liaoin 150r ejemplo, en la zleerzi»a
Hesgos, muchag terapias gendticas POtencyy], pue? ; :r?l}als células de un vector :e{sticay se manipula un Vlrr?lflcerial
€ tener que cedep ante alternagiy,g mas seguras. Sip, embarg,, los §or inhalacion de la fibrosis (ilone como portador de ur‘lf. ard las
avances en egyg Manipulaciones do VIrus y de “Ompuestos p tienen "(Laden virus) para que funC «coja la gripe», le modific
POr qué originar yp, miedo excesiye o el apoyg 4] detexminismo ge . ue, cuando el paciente
nético. L4 f, rfcacion de Humylip, dificilmente anunc; Hco 9

s, ar mC]'OI'as
. ~ n uln‘lon .
infecten con ese virus. La funcié IS gripe. Esa mejo-
: e . : ra ‘
quelSe o te desarrolla inmunidad pa
o el pacien
que

. = as células
i 3 se puede transmitir a tr ?Ve.suclevfelva 4 su
) ) O s permanente, ni o sustancial de que el vir del ya débil
8ENCtica son ry]eg que los miedog de la mo. inales, y existe un riesg obstruya los pulmones
tficacién Y transformacigy €1 mercancia de |, Maturaleza o de |, peado salvaje o, simplemente,
eshumanizacxon de Ia enfermedad fAmpoco necesitan Ponerse ep '
Juego.

st 111 m-
Bciente de fibr O,Sis qmsmcaia ias genéticas de células SO;E:;:?@SS del
La tercera yaru.e(,iad_ de ‘fe; ge las células enfermas o Cterapias son
hica la modificacion n vl‘UlO de un feto en el‘ﬁ.tero. Esiime sencillo,
’ ?'Oblema, como por 61?;? mientras el principio es b:: ve, median.
por C(l)mpk’tto tizgzasi tlo bastante menos. La teorfa es q
- s aplicacién p

Intervencz'o’n en célulys Somaticys

5 somdticas, comg los €N1sayos con inhalador

. . . OCOo el mate-
ificaria poco ap ;
e mOdlflLa ecto (Sln
. ' traspaso, s lelo corr
. J 1 . d ¥ te algun mecalzilslmo d'ente gara que expresara u'?f atacionCS d€ la en-
€@ actualmenge ¢ marcha en varjgg centros de Y itico del pacie ; las manifes
e . = nal somatico ) todas la '
Estadog Unidos, Supone [ modificacign real (y dehberada) del ma- enfermedad). El paciente Pe_rd?rl;e adecer los sintomas. onal.
terial genérice Somdtico (de células ne sexuales) del paciente. Esa fermedad y de ese modo d?]arlas depCéIUIas somdticas compar
.ot ) ) . (o : o
explicacign sencilla es, sip embargo, €quivoca. I 44 terapias genéti- Los tres tipos de tratamient
5501 por 1o mepog de tres tipos diferentes La inserciop tmplica
sencillamene que se introdyye

. lando
ctor. Hab

M - es el dCI ve . o-
L, Fl priumero leado para ntr
as tecmcos.. n emplea

. : . gunos problem . odificados que se ha p

Cauna o m4s Copias de |4 version nor- claramente, los virus m

12 de unga cgly), enferma. Fp ege caso,

an sido eficaces,

ir en las células del paciente el nuevo ?Dl\j]ir;f:s};o funcionan en
) 0 ; o ducir en las cé raspasar los genes. Los viru luso cuando un
egir [a enfermedad. gy objetivo eg implantar ver hasta el momento, al traspa do problema es que, inclus el orga-
S101es replicantes de ADN que puedan producir cualquicr antige- los seres humanos, Fl segund Otfansferenda genética buena,
10, sustanci, quimica y hormong que sea necesariq Para vencer un vector mejor logra una tasa de 1o
déficit o yp desequilibrio Presentes en |44 células enfermas. Fp otras :
154

ey




)
i
)
]
!
|
:

l
Oy

la terapi

rapia termi

e . ina. Como no ha tenido }

, ¢l paciente no se cura uearn cambi
. O perm,

Intervencio
encion en la linea germinal ‘
1 3

David S :
uzuki y P
Las terapias gengtic eter Knudtson, los primeros critj
teran; - asenla prensa po ] ., iticos socj
apias de células germinal populat, situan la frontera é 1
la genética»). Parabello mla es (principio n.% 4 de sus 12 CUCA en fag
1 s, fas ¢ i . «principi
m ) , las cue cl
1entos de células somatic stiones relactonadas con | pios de
las pod . cas son mer it n los tr
P €rosas Celulas . amente pracn(;as : ata-
Verificaremos en se g_zfmmales contendrian todo el > ientras que
segu 1 L.
nes de las células 761%1 ida que esos supuestos sobre lasmpong ético.
A estas alturas s; : ninales se fundan en el determini modificacio-
. I - 1 L .
manipulacién gaenét-nportante sefalar que los asunt smo genético,
ic . : 0s
de las generaciones fui no empiezan y terminan en la mctéc.o,s de la
{)resentan problemas é‘?as. Las alteraciones de las Célulao ificacién
1€O$ ; s somati
0s costes y ] que impregn . . 1cas
. : os benetici gnan su pracuca: 1 :
clos para l: < ca: los rie
inteerante d para las per ) . Sgos
o e de una soci personas constituy ’
rapias genéticas Searfle.dad plural. Asimismo, cl hechoysn una parte
b A
similares a otras intervenciones H{]UC las te-
cs medicas tam-

bién inf
nfluye en las limi
as limitaci
general. taciones y los poderes de la genéts ]
enética mas en

es de

Jonas, Suzuki y K
1y Knud .
las oermi y Knudtson consider
5 rminale - sideran gque o )
NI Ss 1arcliuncmn los peligros de 12 : 1a§ terapias con célu-
. alud esta a genética.”” El Insu
C.Chﬂas germinales que l-)a.tg_m preocupado con la modific ’I’mtcimto
silla en los form 1 q lnlCIalnlente propuso que - éa(’lon elas
. ularios paral R se anadiera unaca-
rapias genét' paratas solicitudes d ¢ a
tcas human . § A€ €nsayos clini
o as d {nicos de te-
para modific , que dijera: «;Podri
e ar las ¢ . : «¢lodria usar :
ria significaria el ﬂnelllgaslgermmales_>»_ Una reSPUes:e esta ‘timpla
s al de la solici a Insatistacto-
practica esa casi solicitud. Au :
; asilla. la razé nque no llegd a
te ninguna terapia’de C?1201n para abandonarla fue qfe r}?Operse en
ficacion genética de [ae u,as somaticas podrfa salir airops acilcanli?-
: s : : a. ;
tercer tipo de alteraciéncglullas germinales es idéntica al s . m:i) 1
. : a al segundo ¥
que la modificacis e las células somit )
cacién es iticas, con el anadt
heredable. En otras palab,ras la pjloligfofi
) genic de

156

po conereto, heredaria la modi-

e segln ¢l rasgo y su genott

ol
kiy Knudtson ponen el grito en ol cielo ante la men-
ia de células germinales. :Qué hay de los derechos
2 Jna cosa €s Mo i-

futuras?, pregunta Suzuki.
preg -
usto comprometer el tu-

- uestras propias células, pero 0O €5
cdo con él, aunque¢ con una diferencia de

L Jonas esta de acue

%, Su reocupacion es que a libertad de experiencias —o me-

= cho, la Jibertad de cxperimentar— €1 la vida exige que los ni-
nios paternos. Los

¥ o sean un mero instrumento de los desig
" mientos de células germinalcs ipcurren en este problema al me-
iy de dos mo Jimitan la libertad ¥

Jdos distintos. En primer lugar,
hos de una criatura que en realidad ha nacido. Lo ha hecho

& 1a terapia”s sin derecho avoze incapaz de deshacer las acciones
(ros que atanen a st salud. En segundo lugar, los tratamientos d¢
Plulas germ'males restringen los TPOS de mifios que pueden nacer.
or tanto, superdeterminan a los n1ROS.

Jdos razones. Primero, no explica las

it tiene por
dres que tienen todavia un efecto

Esa critica no s¢ $0°
ctividades no genéticas de los pa

Apuntamos antes que fu-

hijos no pueden

yor, incluso consecuencias genéticas.
yar durante el embarazo €s uho de esos casos. LOS

shacer todo un conjunto de acciones de sus padres, la suma de las
guales, para empezar, da lugar al hijo. Eso nos conduce a urt segun-
do problema con esa critica. SU fuerza se basa en ol determinismo-
El tnico peligro exclusivo de 1a manipulacion de las células germi-
pales es la posibilidad que entrana de controlar por completo €
cuerpo en que va 2 habitar la criatura. He argumcntado que tal po-
der no existe, sobre todo con relacion alas enfermedades. En el ca-
pitulo 6 veremos que {a facultad de determinar genéticamente los
rasgos sociales palidece cn comparacion con el poder social de las

actividades parentales.
Las terapias de célu
£0, No Nos cansaremos

problemas tiene algo que ver cob
s0s tratamientos s€ volveran cugenésicos © dismin
la vida de los pacientes con entermedades hereditarias. Rowland

también se equivoca al temer que €528 terapias refuercen un patriar-

las germinalcs Genen problemas. Sin embar-
Jde destacar el hecho de que ninguno de esos
Ja afirmacion exagerada de que
wiran el valor de

157




cado genéti
ético. H
fundamenta en h algland_o claro, ninguna d
te discutibles. D e O? fblOlo’gicos, lo qu:h € esas afirmac;
. - Leigua ace aClo:
escurridiz orma, la posi que se
aque s , 1a posible exi . an m
haci partiria de | i xistencia d ora}
3elperfe i a manipulacié ddeu !
. ccionami pulacion d Na pendig
biduri } amiento L. e las cél end;g
ria; sin em NTO genetico se basar{ ¢lulas lieg
trarla no es Ce:;lfgi} st carecemos de ellase}”a €n nuestra %;lrml
van a, la ; ta 3
problemas préctic oros en las posibilidades o or forma do s
ficientes os de la manipulacid es sensacionali g
mente 1 para mantenernos ocupad cion de la linea arstas. Log
e importa pados . ‘ ;
n.,; N Yen(,ar
u n
establecemos la ¢Q .C Lllf.ermedades deberia o 10? temas que
medad, y cémo dpertm(?nma causal de un mos eliminar?* .Cr’eaj,_
der s . eterminamos la i genotipo par {-Omg
u manifestacié os la importanci para un
. acion? ancia - 2 enfer.
gencticas Podrfan . ? Efectos colaterales aCCi,dPala le] fUturO’ de p:r
Adema : compafar la elimi entales de | r-
as, ¢quié ] r la eliminacid e las terapj
tribucié > %q en POdra costears acion de las enf apias
cions € €sOs tratamiento Crmedades
Las S, Ser;i .u e
id respuestas a esas pr justa su dis-
cidad de ver la genétic preguntas estin en funcién d
. A
d.lfponen los padres, la corpo{parte del abanico dcn e nuestra capa-
cion de la li , la sociedad v la prict opciones del
inea germi y la practica médi ¢l que
: mn medl N
namiento dependera d aldes tan cara y arriesgada ca. La manipula-
el clima actual de miede adelantos nuevos y d?fcre qtue su perfeccio-
1 0, ¢ ntes. .
minales se considera Un’ en el que la modificacién d 51 Ad,emas, con
to el gobierno como | a intromisién en un terren e las células ger-
~ . a M 0 ~
cambiar el futuro. Dos T'nedfc.lna SOn reacios a pa sacrosanto, tan-
lar artificial para usa cientificos que trabajabaﬁ recer deseosos de
consecuencias de su . c;n la FIV se dieron cuent Cﬁun medio celu-
es a h .
como «clonadores de uerzo, cuando saltaron d ace poco de las
: ser e
bajo. La sola mencién dl es humanos», al ser malintpront(’ a la fama
] . e : er
camino a los cientifi un riesgo futuro : pretado su tra-
Puede c tificos y los clinicos atemoriza y aparta de ese
\Ontestarse X . J C
: ue o
de las terapias de Célucllas , 81 bl_ﬁn esas consideracion
turaleza etica. Pero preci germinales son importa es sobre el valor
; ’ e an
gencia de una ética ci cisamente la clave de mia E??’ no son de na-
; a clentifi . ' andlisi .
ldlSCI/t}’SO moral. Asi. el [Zflfd ¥ social estructura las IAYAY ‘(.’S.q.z//e la exi-
ulas germin , el que no se consi POSlbllldczdes del
ales tan competiti ere a la manipulacié .
es, de hecho, revelad petitiva como otras opci pulacion de cc-
or. Cl10 R
Para poder decidir bign HES terapeuticas
sobre esos tr
rata-
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an la naturaleza 0 2 Dios no nos ayuda en {a toma de decisiones.

e igual modo, las diferencias entre las terapias de células somancas

y germinales resultan ser de orden practicos mas que ontologico. En
fugar de las consideraciones edricas sctuales, hemos visto aqui que
s6lo la confrontacion dela manipulacion genética con otras posibili-
dades terapéuticas nos ayudarda aclarar silas intervenciones en
nea germinal son adecuadas para und enfermedad concreta.

cas tambicn s¢ enfrentan
in embargo, 1
genéticos pro”

s terapias genétl
rriesgadas. S
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Los pecados no tan mortales del
perfecc1onam1ento genético

Muchos criticos de la investigacion genética hacen referencia al de-
licado camino que empieza en la cura de enfermedades y termina en
la modificacién genética de la apariencia, la inteligencia y el caricter.
Jeremy Rifkin y Robyn Rowland consideran que serd dificil trazar
la frontera en la ingenieria negativa, puesto que ya se habrin levan-
tado las barreras a la modificacion del ADN. Surgirdn nuevas opor-
tunidades para el uso no médico de las pruebas y las terapias gené-
ticas. Los genes podrian emplearse para mejorar la apariencia, la
inteligencia, la personalidad y la fuerza. Los criticos temen que esas
tecnologias puedan anunciar una nueva eugenesia, mas peligrosa
que la original debido a los mayores poderes de la genética. Los op-
timistas de esa ciencia dan a los criticos mucho que temer: el super-
hombre de Rostand, el socialismo centrado en Ja mujer de Shula-
mith Firestone y la reinvencién radical del cuerpo humano, todos
dependen de los poderes genéticos.

Sin embargo, los genes no han provocado la expectativa humana
de mejorar la especie. Mejorar su mundo es hace mucho un objeti-
Vo pertinente de las sociedades, las familias y los individuos. Los
Padres a menudo expresan su deseo de hacer un mundo mejor, te-
niendo hijos y cridndolos. La sociedad norteamericana dedica una
gran proporcién de sus recursos a la educacién, la atencién sanitaria
¥ a otras mstituciones cuyo proposito es perfeccionar la sociedad de
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acuerdo con esa linea de expectativas sociales. Ademds, log
Lo L R > oDt

tas genéticos no son los tnicos en adjudicarse el gran syeq
0

mejoria de la naturaleza humana: a Rifkin le gustaria que 4y de n 1 discurso ) ste, | salud ©ens por (;On «muy sano”
mos nuestro mundo destruyendo gran parte de su producz-e,gl, o corrient To P’or e}emPXO’ a eXpredescribir la vitail
dustrial, y Rowland defipnde abiertamente un mundo quéon mas amp 1Versa01én corriente pard una cnierme a
basase en la tecnologia. Esas también son esperanzas social ° 3 en und con 2demas de no tener aung adres ¥ demas
exigirfan enormes cambios de llevarse a cabo.  quel o cincuenton C}Ee, ciercicio Cuando 108 dP uede significar
En realidad, es posible que los genes sean el medio menos efiey, - ce mue ffe «}un nifio sano” Ja salu e{;fermedad pro
para la consecucién de los objetivos personales, familiares y SOCC?Z nacimies 01 bebé no presenta ninguna otencialmente
Jes: veremos en este capitulo que es improbable que la manipulaci(’; i o s0lo casue ad u.lnerab\e, ecoirjlocido es $ano,
genética perfeccione nuestro cardcter o nuestra inteligencia. Y tapm.- 1 P ca, sInO ques pesrosperar Al decir que ,un (ar en buend for
poco lo es que destruya la naturaleza humana. Las instituciones so. 9 evivit Y ue parece enet energlds eSﬂa enfermeda
ciales convencionales, como la escuela y las iglesias, tienen un efec- ”emOS querer dear 4 dables 0 1O presentart Y va Y pegatva s
to mucho mayor en nuestro cardcter ¢ inteligencia. stumbres 28 la ingenieria geneuca po(;l e se presumen
Por altimo, las modificaciones genéticas para fines «positivos» se A jstinciones entre eraciona de la 53}\{ qmédxca. Sin em
distinguen de las alteraciones «negativas» de un modo que pocos " n definiciones O%nen existir €N la chmcar n «bebé sane”
criticos sospechan. La diferencia no es, como se mantiene habitual- W blccidas Y que s¢ Sl P adres que esperail t€ﬂ§ o médicos pue
mente, que la ingenierfa positiva conlleva ideologias sociales, mien- ! : es POSible que o festrictivos que los ee Jdistinto Por 10
tras que la negativa Unicamente cura a los enfermos. En vez de eso, B acngen U0O° reqmsxtgsdn; an modo COm’ﬁﬂet(‘}‘memen ¢l lenguaje €0
la distincion entre la manipulacién positiva y la negativa es e/ modo Wi, entender la salu bé «sano” A pesat de 9V - ones, la identt 1ca
en que se intenta lograr el progreso social. Para dejar claro la dife- B, .0 quées be 6;0 presenta grandes Va‘flacén N ;6\0 cuenta 12
rencia, examinaremos el significado de las dos palabras que se em- B ccnce empleo de éﬂcon causencia de enfermeds 7 Ja New Scho

plean con mds frecuencia en las intervenciones «negativas» o «cura-
tivas»: salud y enfermedad.

rsona . An SOCIO
ercepctones ciando \a clase ¥ la Sltuam?nnédico
:Bebés sanos? P se exacerbaban ente de 12 de su | ‘fica por sU
¢ ‘ s gm\.:os padrcs diferia notab\@?a en{ermedad se 1dem.1f1ca 191 O
ade 1CO ionat
¢Existe alguna diferencia real entre curar las enfermedades y mejo- mchesde el punto de \{155‘3 ?Ofeso; COYPOra}eS' de S\‘jri\i?lio de la tem-
rar los rasgos? Para responder a esta pregunta, debemos detenernos capacidad de apart Ou E:ie rovocar un rapido aas y mareo e Hla-
y examinar el modo en que el uso de las palabras salud y enferme- «anormal>’ Un virus P o. d {icultades respxratOfl J o son norma
dad se presenta en el discurso médico y en el lenguaje popular. Sa- peratura del orgamsrgaé porque causa smtomlasdqdmica aombra 1d
fud normalmente se emplea para describir la ausencia de enferme- man al virus enferme ) . mientras la salu dicala presencid
dad. Ese significado gira, por lo tanto, alrededor del catdlogo de Jes en una person? Sade enfermedades, rambién ' Capacidad para
enfermedades, de modo que, cuando se identifica una nueva enfer- ausencia de sintomas ticas «pOSITIVas”s como
medad, se limita paralelamente la salud para que excluya el nuevo de docenas de caracte 163

conjunto de sintomas y etiologfas. Cuando un obstetra se refiere a
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respirar, bombear la san

gre y comportarse con normalidag
bucién de normas clinic

as a las capacidades es algo que hy
gar a lo largo de los tres mil afios de historia de la medic;

dental.* A medida que la medicina y la ciencia han 4
especializacién y su prestigio, se han desarrollado
normas sobre un nimero creciente de rel
po de normas que, consideradas en su conjunto, gobierna |
cidad y los procesos de los cuerpos humanos define |
que las tecnologias para el diagnéstico clinico siguen
dose, la definicién de salud se vuelve progresivament
y sofisticada.

Lo que hemos denominado salud clinica, por 1
tener todas las capacidades necesarias para funciona
tos pardmetros clinicos que pertenecen a varias fu
les. Un bebé sano tendrd, entre otras cosas, pulmones sanos. Estos
pueden identificarse de distintas maneras, como |
ratoria que cae dentro de unos pardmetros co
aniloga, una persona sana tiene buena vista. P
como tal, ha de ser capaz de leer en una tabla let
metros de distancia. Una persona sana tampoc
enferma. Alguien sano puede enfrentarse al due
de forma adecuada. Una persona sana estd dentro de los parimetros

clinicos en todas las grandes areas de la salud, divididas grosso modo
en los campos de las especialidades clinicas (oftalmologia, psiquia-
tria, ginecologfa, etc.).

Esas lineas de especializacion clinica se v

que la salud y la enfermedad son el asunto
meras y |

cada ve, m3

aciones orgdnicas. Ungn,

a Ca.pa~

a salud, Dady
perfeccioné,n\
€ mas €strechy

O tanto, implic,
r dentro de cier.
NClones corpors-

afrecuencia respi-
ncretos. De forma
ara ser considerada
ras de 0,62 cm a seis
o estd mentalmente
lo, laira y la pasién

uelven importantes por-
de los médicos, las enfer-
as instituciones que trabajan en cllo. S6lo se e consulta al
médico si se trata de una cuestién de enfermedad o salud. Ciertos ti-
pos de caracteristicas, males y experiencias se encuentran fuera del
ambito del discurso y Ia practica médica: log médicos no tratan la
avaricia, el ateismo o la pereza, y las normas clinjcas de salud no in-
cluyen el valor, lIa puntualidad o la fe cristiana. Del mismo modo
que las instituciones religiosas, académicas o empresariales y ¢l go-
bierno tienen sus propias esferas de intereses, la medicina trata de
los asuntos de salud y enfermedad. Las demds instituciones son re-
acias a emplear metiforas y protocolos claramente médicos. Un
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ca. Las excentricidades, los despistes ¥ hasta los modos de vida o 1

san a ser no s6lo deseables o indeseables, sino rambién enfermog o
5anos.

Sin embargo, en rodos los casos en que las diferencias humang
se vuelven el objeto de interpretaciones cl{nicas de trastornos y ens.
fermedades, ciertas preguntas han de ser respondidas. ;Por qué de-
ber{an constituir las quejas «depresivas” de un paciente —que l
vida no compensa, que no s siente realizado, que esta triste— una
razbn para consultar un médico? La persona deprimida podria lla-
mar aun filésofo, que discutiria con el estudiante cOmMO podria me-
jorar su vida, tomando opciones sobre las que habria reflexionado
cuidadosamente. O consultar a un ministro de la iglesia, que pro-
porcionaria a su parroquiano alglin texto teoldgico especialmente
alentador. O llamar a un bidlogo, que explicarfa al individuo la co-
rrelacién estadistica entre la captacion de la serotonina y la depre-
ci6n. Cada uno de esos profesionales ofrece una forma de enfren-
(arse a la depresion: proporciona una interpretacion, compleja y
socialmente considerada racional, que cransforma en «algo» «¢so>
que la persona experimento inicialmente.” Las nstituciones sociales
manejan distintas explicaciones para €s¢ «algo» dela depresion, des-
de las filosoficas y econémicas hasta las biologicas ¥ médicas de la
infelicidad prolongada. En el presente, s¢ acostumbra a considerar
que la depresion pertenece 2l discurso de la medicina. Sin embargo,
esa forma de hablar con respecto a ¢sa condicion tiene el interesant
te efecto colateral de dar una categoria médica a la «no depresion”s
de modo que es «sano» sentirse «feliz». Hay otros puntos de vista:
Jos miembros de [un grupo de terapia de Nueva York] mantiencst
que, sobre todo, €s la sociedad la que estd desesperadamente enfer-
ma, y que ya que vivimos en un mundo en ¢l que se tergiversan sin
esperanza los valores de la mayoria de las personas, la funcion de
terapeuta no ¢s, categdricamente, la de ayudar a sus pacientes a
adaptarse a las normas imperantes; de hecho, el terapeuta debe, enel
caso de que tenga un interés genuino en dejar a sus pacientes realt-
zados y en paz consigo mismos, alentarles a trabajat, de centenares
Jde formas, para mejorar la sociedad»

Mientras la medicina depende de una interpretacion clinica muy

amplia de la salud para tratar Ja mayor parte de los trastornos qu¢

de las diferencias humanas

tar la extension de ese
que €sas gécnicas scruaran
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¢

1,4 clinica, que yo denomino «el devenir ontolégico». Pienso
;enden mis ficilmente los mejoramientos genéticos de la
sccion dentro de un abanico mds amplio y mundano de de-

€ es parentales. Las opciones basicas que eligen Jos padres sobre
Eoios y nutricion, y nuestras ambiciones respecto a nuestros hi-
F on decisiones inevitables y apropiadas sobre mejoramiento. La
¥ i6n no es si debemos mejorar la vida y el caracter de nuestros
: c6mo hemos de hacerlo. Todas las iniciativas parentales

gs, SINO

,e sentido, considero, estan sujetas a algunos riesgos corrien-
¥ o nuestra experiencia cultural de la paternidad. Si les prestamos
. cion, tendremos medio camino andado para comprender por
£, nuchos mejoramientos genéticos pueden resultar, de hecho,

s bendicion mixta.

tee ent

by

.
5 ontologia del devenir
o

I Cuil
o con su educacién? ¢Por qué no se

{ado es una mejoria tecnolégica y Ritalin si? Han surgido dos for-

fas distintas de responder esas preguntas. Ambas son parte de lo
Eque denomino «la ontologia del devenir», nuestra fe cultural en una

B descripcion determinada y enganosamente clara de los limites de la
@ naturaleza humana 'y del campo de la medicina clinica. Tal fe nos ha
g llevado a suponer que tenemos bien definido lo que es 0 no un me-
! ~.;: joramiento. Para comprender por qué nuestra cultura valora de for-
§ ma selectiva ciertos tipos de mejorias en la progenie’y devalda otros,
t hemos de desmontar primero la muy arraigada idea de que lo que es
- discutible es el mejoramiento en si, y no cicrtos tipos de perfeccio-

namiento o de medios para lograrlo.

Nuestra cultura tiene una gran conf
cesidad, de la educacion. Gastamos miles de millones en educacion

piblica, desde la cuna hasta la tumba. Defendemos que la educacion es
algo convencional y adecuado, a diferencia del perfeccionamiento
de nuestros hijos por medio de medicamentos 0 la genética, pues
aquella permite que los nifios desarrollen sus «capacidades innatas»,
sin cambiar su «estado natural>. El mejor ejemplo de esto es la lar-

es la diferencia entre manipular los genes de un nifio y hacer-
considera que un colegio pri-

ianza en el valor, incluso ne-
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kgenoma» al que todos intentamos proteger— es en realidad
sriz compleja de tres billones de células que actidan unas so-
Eiras, y muchas de la cuales han sufrido pequefias mutaciones.
E-har bajo el sol le envejece la piel porque afecta la constitucion
Byica. La radiacion y las sustancias quimicas en el agua producen
Ebios en las células somdticas y germinales. Hasta el aire que res-
Emos estd repleto de ingredientes que modifican la supuesta hue-
stable de la genética. Sencillamente, no existe un modelo gené-
b que funcione de forma ideal en un ambiente perfecto. El medio
eta los genes y el genoma es nuestra forma de decir brevemente
bp creemos que la mayor parte de las células de nuestro cuerpo tie-
g1 mds 0 menos la misma informacion genética, la mayoria de la
al hemos heredado. Sin embargo, muchos profesores actuales de
Joética actdan como si el genoma fuera un «cédigo de cédigos», en
figar de una inscripcion, relativamente poco pléstica, de la informa-
gn hereditaria que se modifica constantemente de formas signifi-
ftivas o no tanto.
« El segundo problema se sittia en su vertiente social y tiene que
con el contexto cultural de ideales como la inteligencia. Esta ad-
lere su valor efectivo no a partir de una especie de conjunto de
habilidades sin ningtin contexto, sino de la suma de las habilidades
F que la sociedad valora. Como sefiala Richard Lewontin, las pruebas
k de CI hoy en dia hacen preguntas como: «;Quién era Wilkins Mc-
i Cawber? ; Qué significa sudorifero? Qué deberia hacer un chico si
- una chica le pega?»." Aligual que las categorias de apariencia obje-
¢ tiva de la medicina, como la definicién de tratamiento eficaz, cuidados
* inditiles y contrapeso, realmente se trasforman en valores sociales, el
significado de inteligencia y su supuesta raiz objetiva en «tipos de
naturaleza intelectual» en realidad resulta ser una forma abreviada
de expresar el valor de un conjunto de habilidades que se valoran en
una sociedad concreta, en determinada época.

La educacion no llena el cubo. Es parte de una matriz multifac-
torial en la que desarrollamos la habilidad de pensar de nuestros hi-
Jos. Nuestros objetivos en la educacion se ven constrefiidos, no con
referencia a lo que es posible desde el punto de vista genético, sino
alo que somos capaces de llevar a cabo en la actualidad. Hemos, de-
claradamente, dirigido hacia los mejoramientos los objetivos en la
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paternidad, y uno de ellos es la educacién. Lo que diferenc;
queda' de un gen del CI de la de una buena politica educar?la la bis.
capacidad que tenemos de predecir y controlar los res llonal “lh
la actividad, y no su meta fundamental. Y lo que a rneru:lcltad(‘)s-de
gue a un progenitor responsable de uno irresponsable es la%%lsnm
C1a.€nflos medios que emplea para alcanzar determinadog o
mejorias y el extremo a que llega para ello, y no la diferen o de
lo.s.deseos de perfeccionamiento y la paternidad «normal» Cli? e
dificultad para hacer esa distincién es una de las razones ér luestra
nos molesta que unos padres fuercen al hijo a estudiar clerpech(jls e
1o nos desconcierta para nada que le hagan una ortodoncia o l’ P
trlcglen en una escuela privada. T
Si las diferencias entre las intervenciones naturales y las que implj
can un perfeccionamiento no nos ayudan a solucionar la cugstié y i_
vez pugda ayudarnos la distincién entre un tratamiento y un g;fta -
clonamiento. La idea serfa que, mientras algunas intervenciorfes seC‘
terapéuticas, y por lo tanto se sittian en el campo de la practica mécci)ir-l
ca, todo lo que no sea estrictamente curativo o reparador pertenece a
una clgse que podemos denominar de perfeccionamiento Y, en conse-
cuencia, reglamentar de un modo especial. Pero ¢ hasta qu,é I’)unto fun-
ciona esta dlsti.ncién? Gran parte de la medicina de familia es de natu-
ralezg preventiva. No trata una enfermedad ni restaura una capacidad
perdlda. Las vacunas y las vitaminas durante la gestacién serfan, segiin
ese criterio, perfeccionamientos, y sin embargo parecen obVi;mente
formar parte de una prictica médica adecuada. Un nimero todavia
mayor de tipos de intervenciones responde a un déficit que todavia no
ocasiona ningiin sufrimiento al paciente. ¢Es la medicacién para la
tension arterial un perfeccionamiento? Quizé deberiamos pensar, en
vez de eso, que la medicina es un intento clinico de la sociedad para
mantener a los pacientes dentro de las normas. Sin embargo, algunos
tratamientos, como la cirugfa plistica reparadora, responde a una de-
ficiencia, aunque una norma clinica no pueda esgrimirse al respecto. El
desarrollo de las normas, ademas, surgié no de un canon de enferme-
dad y normalidad, sino de un consenso que se ha ido desarrollando
entre los facgltativos sobre lo que se considera un déficit.
Los n“lédl'COS poseen un gran prestigio en la comunidad y sus
pronunciamientos, cautelosos y provisionales, sobre la salud y la
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k. medad tienen mucho peso y obtienen un notable eco en la
Einsa. Un buen nimero de los tratamientos que disefian funciona
en para aliviar los sintomas de los pacientes enfermos. No obs-
te, de igual forma que el movimiento de los dos dltimos siglos
2 las técnicas de diagnéstico «objetivo» propici6 la idea de que
o nfermedad es mas importante que una dolencia, a menudo se su-
. que la salud y la enfermedad son entidades objetivas, a la es-
2 de que las cataloguen en un libro gratuito de patologfas. Lo
nos lleva a concluir que el médico tnicamente «descubre» la en-
edad. Eso es verdad porque, como sefiala John Dewey, la sepa-
i6n de la experiencia y de las actividades en compartimentos ins-
cionales distintos alienta el punto de vista de que esa division es
erente a la experiencia misma.”® Cuando la medicina diagnostica
a enfermedad o informa de unos criterios de salud, se pueden dis-
tir sus resultados, pero enseguida pasamos a pensar que la carac-
ristica en cuestion es un caso objetivo de «enfermedad» o «salud»,
nos olvidamos que esas categorias estin sujetas a nuestra valoracién
Wultural de lo que es un rasgo problemdtico o deseable en nuestra
ida.
b1 El uso de esa idea hipostatica de lo «<médico» lleva a la estrategia
onfusa que invocan Norman Daniels y otros para distinguir los per-
.cionamientos de la medicina, tomando como referencia un inter-
alo de «funcionamiento tipico de la especie». Esto tltimo provie-
k ne de la idea de que podemos encontrar en los datos médicos y «en
Y sociedad» «un informe teérico del disefio del organismo», que
escribe «la organizacién funcional natural de un individuo tipico
la especie». Podemos entonces encargar a la medicina —y, para
§ Daniels, eso significa «autorizar el acceso a la medicina»— la tarea
 de llevar a los miembros de esa especie hasta ese nivel y de perfec-
L clonar cualquier intento de sobrepasarlo. Pero ese encargo da por
{ supuestas demasiadas cosas.'
~ En primer lugar, y al igual que otras versiones del aspecto biolé-
 gico de nuestra «ontologia del devenir», la descripcién de una nor-
t malidad tipica de la especie afirma sin justificarlo que los individuos
;de una especie nacen con un conjunto de capacidades en gran parte
fPl’edeterminado. En segundo lugar, se basa en una idea peculiar de
'0 que es normal en medicina, precisamente porque se equivoca so-
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bre lo que esa ciencia puede decirnos sin referirse a las n
ciales humanas. Segun ese relato, primero sacamos los dOrmas O
lo que se considera un deterioro, luego reunimos a todos ?tos sobre
dO/S’.Y por fin nos aseguramos de que los mis dafiados . Hecta
Maximo tratamiento posible, mientras que los no afligidloeqban.el
nen derc/:cho amingun tratamiento. Pero, en primer lugar, ; g
cide qué hay que cuantificar o dénde trazar la frontgra)ecqulen de-
rioro y perfeccionamiento con los datos brutos? Como er?treddete‘
cons/lderacmnes vagamente basadas en la biologfa aristotc’)l‘as fs
teoria del funcionamiento tipico de la especie presupone . 11Ca, h
d.lcma es capaz de realizar observaciones empiricas sin uxiuf fa -
claa un conjunto de normas, asi como que tales obser\rxaci(‘)nC o
den apropiarse de forma mas o menos regular. El limite sc en o
en que lo «tipico de la especie» depende de cémo midamo Cueﬂltra
remos la especie, lo que es un empefio normativo. S
En toc!as sus manifestaciones, la segunda parte de la ontolog
d§1 deveplr en nuestra cultura es la confianza ingenua en una no n
hlpo.statlzada de lo que es medicina. No es probable que s{ u ot
una 1dea clara del significado de la medicina a partir dqc Hi};((]icf:tl:ss
Dios o la metafisica. El hecho es que nuestra cultura clige tratar
cterto tipo de problemas en edificios que denomina hospitalgcs don-
de alojamos a personas que hemos formado para hacer cosas que
conSIde.ra‘mos deseables con nuestro cuerpo. Vivimos al Tunasqde
esas actividades como curadoras o reparadoras y la med‘idé')l de esas
acciones y de su eficacia y conveniencia s ha c’omprobadocdurante
una larga historia de investigacion y estudio, que ha logrado el con-
senso en algunos asuntos. Las acciones que no cXerimentamOS
como curadoras o reparadoras no son una «mala medicina», en el
sentido en que son menos cficaces que otras formas disponibles
para tratar los problemas que vivimos como corporales.
| Cuando se proponen nuevas intervenciones, la pregunta correc-
iigsnecsi(;ﬁjfét;itjodre Cnsltidl:ma 0 d'e un perfeccionamiento?», sino
mas?». Nos Viene]a la mentcelrciimc'm(?' ¥ PrOble'm?' T
o dofeme 2 4 mer ¢ la depresion. Si no viviéramos en un
: 0 p pleos sin se{ltldo, sexo comercial, pizzas
congeladas y nuestros amigos de «Cheers», tal vez nosotros, 1as

multi S MPAT . o
Ititudes de simpiticos neurdticos nos sentiriamos menos enaje-
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dos, incluso aunque muchos de nosotros tuviéramos un gen para
bdepresion o fuéramos sensibles al Prozac. La busqueda de ese
£ me parece el equivalente médico de StairMaster, que nos per-
e e hartarnos y vivir una cotidianidad indolente, en la creencia de
k. odemos subir «las escaleras hacia ninguna parte» para librar-
bs de todo. Nuestra cultura tiene una confianza profunda en las
§ Juciones rapidas y el éxito de algunas «balas mégicas» farmacold-
. < notables (1a aspirina, la penicilina) las ha hecho especialmen-
deras en la medicina de los tltimos cincuenta afios. Los
jentos pueden ser mds o menos adecuados segun como se
Brilicen, vy es posible que la informacién médica ayude a determi-
e+ cs0s temas. Sin embargo, la simple aseveracion de que la ciru-
as drogas de disefio «no son médicas» nos lleva a pre-
que es medicina y lo

verda

gia plastica o |
Rantar como, en primer lugar, decidimos lo
fue no. Sacamos mucho mis partido de los juicios sobre interven-
piones que dependen de si un método concreto funciona bien en
na situacion clinica, o de si es la opcién mds eficaz para nuestro
roblema personal o social, que de los que se basan en determinar si
na intervencion se encuentra adecuadamente clasificada como me-
idica o como natural.

4

i

tEl perfeccionamiento genético en la paternidad

. ‘El ejercicio de la paternidad y la maternidad se parecc a veces aun la-
¥ 'boratorio de perfeccionamicnto. Todos los que tenemos hijos senti-
| :mos la presion para desarrollar Ja vida de un bebé, un nifio, un joven.
 -Los nifios se nos presentan con gran cantidad de necesidades entre-
E tejidas: de sustento, de cuidados y atencion. La lucha de tener hijos
se parece a una danza peligrosa 'y maravillosa, mientras equilibramos
b la necesidad de transmitirles e inculcarles valores y cultura con la de
L arles o que Joel Feinberg denomina «un futuro abierto». A medi-
da que tomamos decisiones sobre nuestros hijos, elegimos algunas
: ~l§cci0nes culturales que funcionan no sélo para las cosas corrientes,
‘sino también para la posibilidad radical de tomar, tal vez antes delo
que suponemos, algunas decisiones sistematicas sobre el perfeccio-
“Namiento de nuestros nifios por medio de las tecnologias genéticas.
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Puede resultar, en esa bisqueda de un cierto
los genes se encuentren entre los instrumentos
al.canzar las metas pe‘rsonales, familiares y sociales. Los fracasos tée-
nicos que han ocurrido en todos los ensayos de Lerapias genéticy,
iniciadas hasta el momento sugieren que tal vez se haya exageradg
nuestra capacidad para inducir modificaciones genéticas. ¢Es pro-
bable que, hasta con un tratamiento genético eficaz, se renueve ly
especie humana? No especialmente. Y, por otro lado, no es proba-
ble que los genes alterados destruyan nuestra naturaleza humana,
Las instituciones sociales convencionales, como los colegios y las
iglestas, tienen un efecto mucho mis eficaz en lo que nos volvemos,
y nosotros, los padres «convencionales», podemos remendar nues.
tros hijos bastante bien sin las terapias genéticas.

Sin embargo, hay suficientes cosas de las que tener miedo cuan-
do la conversacion se vuelve hacia la eugenesia. El temor no es al
control genético, es de la prescripcién social de la perfeccién, im-
puesta por los cientificos burdcratas e intolerantes. Hemos visto los
resultados en nuestro siglo, y podemos, como minimo, vislumbrar
las desgracias relatadas por Daniel Kevles y otros, por lo que una
«sociedad perfecta» disefiada cientificamente, genéticamente estra-
tificada, tiene poco sentido en un mundo en el que la variabilidad
genética resulta ser una virtud, y en el que la especializacién y la ri-
gidez representan la extincién. También existen abundantes ejem-
plos pricticos del peligro de sustituir la responsabilidad parental
por un control social excesivo."”

¢Cémo podemos, entonces, poner en funcionamiento las leccio-
nes de la historia para hacer un uso responsable de nuestro objetivo
social de perfeccionamiento? En primer lugar, tenemos que separar
los suefios de la eugenesia de las esperanzas de las familias. Procu-
rar mejorar la humanidad no es una mera aberracién, el suefio enga-
fioso de los ingenieros soctales. La descripcién que hace el Newsweek
de la perfeccion (nifios altos, rubios, fuertes, listos, hechos a la medi-
da) es chocante, en parte, porque ha salido directamente de las revis-
tas de moda y la television. Nuestra cultura aspira a nociones de «per-

feccién», desde en el color de los ojos v el peso, hasta el «contoneo».
Invertimos miles de millones de délares en procurar que la gente se
vuelva mds inteligente y menos agresiva. A eso lo denominamos in-

menos eficaces para
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progreso social, que

. oo de
Gblica. Al igual que la eugenesia, eldob)etrxl\éucta
culcar habilidades 'y normals e c;)cto <
es
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. . |
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3
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Otros incluso elaboran un complicado sistema de normas
dimientos, para inculcarles determinados habitos Vv
podia haberse ganado cinco délares por cortar e cé
su habitacién y lavar los platos. O haber perdido sus
conducir o divertirse por haberse portado mal as o
nizados y cuidadosos proporcionan una red de creencias; egy
ran el ambiente en que se desarrollan los hijos. Pero no so
lidad de 1a experiencia del nifio. De hecho, es posibl
haya aprendido mucho mas sobre el caricter, las normas y log o},
jetivos de sus padres al observar Jo que ellos realmente hicieron que
al obedecer 0 no las normas que ellos establecieron. Por orq lado,
puede ser que las experiencias mds vitales y formadoras de ¢ in-
fancia no tuvieran nada que ver con los planes detallados cop que
sus padres se preocuparon. Es posible que un arrebato breve e im-
predecible del padre o la madre haya pesado mis que anos de edy-
cacion reglamentada. La muerte sibita de un abuelo o del padre o
la madre pueden cambjar por completo el ambiente familiar. Co.
metemos el pecado del cilculo cuando hacemos excesivo hincapié
en la importancia de planear y de las decisiones sistematizadas en la
paternidad.
Al igual que la mayoria de los pecados, el cdleulo es tan poco
practico como inmoral. Es extremadamente dificil saber qué actos
o palabras quedaran registrados en la mente de nuestros hijos. ; Cémo
quedard el paquete completo: el modo en que |
da con que los alimentamos, los genes que les h
mas que hemos establecido paraell
y sofisticados para el futuro de y
eficaces y es posible que les envie
dictorios de lo que suponemos.
A veces, no estamos seguros siquiera de qué es |
para (y de) nuestros hijos. Los nifios pueden ser un
nuestro empefio en resolver nuestras inseguridades, nuestras ambi-
ciones y nuestros miedos de Ja infancia. Nuestro esfuerzo frustrado
de entrar en Harvard puede volverse el yugo de nuestro hijo. El
abuso que se sufri¢ del padre se vuelve el que se comete contra el
propio hijo. La aprobacién de los amigos y vecinos influye en cémo
nos vestimos y educamos a nuestros hijos. Es posible que los pa-

3]01‘@5.
Sped) arre

- Esos sistem rea

Tucty.
nla tota.
€ que ugteq

0s tratamos, la comi-
emos dado y las nor-
os? Los proyectos mis complcjos
n nifio pueden resultar los menos
mos mensajes mucho mds contra-

O que qucremos
Instrumento para
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privi[egiOS de

« . n que los
digmas que espera

4 fen tortuosos para

L . ocfuerzo, crien

4 . . 1JO0 que se espera
5 alcancch cias sobre la «perfeccién» del hijo g - nsel?rui—
estras creenl flas o grandiosas de lo que conseg

, 0 mas senct o ica su de-
gen ser much ja esperanzada y estéril que comunc

o cxpresar. |2 pare) n hijo biolégico cualquiera, diciendo <<t0<11§
jferviente de tener ubebé]sano», posiblemente no es porlcodmpino
Eaue ql}eremosles lrlq,nzones por las que buscan no sélo la ?a u ,e;se—
onSCIe?t\ZS:u?os b(iolégico. Un padre qllle1 S(ei Pasaf ::irrn?;iil el
Bihbién ¢ . . -ealidad, pre
' ‘ balonmano a su };2;52)({;1323 (igsl Z?)s tuv,igran una CO}?‘YerS:S
profundo y 1o erflpartieran un objetivo. Como tener1 1;(r)lsab_
Ren agr.adabl'e y Cdo penormemente complicado, no resulta e g
flgo sutl, sofisticac ¥ e no seamos conscientes de nuestras mo e
jopluco sor_prendente qI?OS portemos de un modo opuesto a ﬂufri le-
iiones, . ;rslclilrlz(f)u(}:ziis Las costumbres parentales son tan comp
eseos m ’

iento humano
: 5n de comportamien no
lquier otro patron : eticion irre-
w COmodCua qr rigidas o maleables, consmentesdo larep
; ueden s¢ i adres.
ﬂex}i]vl; de las conductas de nuestrzs prolg:)tsegpias genéticas no ten-
) las pruebas y e nues-
n e es posible que a5y = : belleza de nu
: Alunguacidsd para acrecentar la mtehgeflcla g 1’eliczts podria llevar
gan ﬁ"cof Ja fe en la eficacia de las tecnologllzéls ggnrenemales o T res-
tlr(I)S 1]ad,res a quitar importancia a partes fun al modificacion ge-
alos Ei)ilidad parental. Ademds, la conﬁanz; en a(liar is importan-
P?tr.lzz de la progenie podria animar a los pa ées artiﬁcial. Los padres
ol asgos estrechos y definidos d'e o me ? amal sencilla y siste-
:tl:rll;rriangla expectativa de transmlgm %16 unadao i sus hijos, basindo-
. ~teristicas hoy de moaQa:¢ o
. das las caracteristic ) o blacion. Esos
| mauz?da,irtr?égenes corrientes de «perfeccion> dg 12{ Eiovelqs de fic-
se en las ) ' ela é
I ideales no salen de los suefios de un dictador, o s, las encuestas, los
d - cifo Fstan presentes en los anuncios, o
cion cientifica s{an' ¥ | cine.!” El bebé perfecto de Cosm fp
televisiony ¢ . - : na enfer-
programas c}e la Ith tendria 1,80 de altura, 90 kilos y ninguna ente :
| lican o Men's Healt teg 150 ’ na aptitud especial para las ciencia
{ I de u P ten-
medad. Tendr1a un C ! rubi}(]) y los ojos azules. Serfa acuvo y
biomédicas. El pelo o 1 fatbol, al hockey y al baloncesto,
dria gran habilidad para jugar a I "no de buena calidad.
‘ pero también le gustaria la poesia y el v1
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El padr.
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€ que o
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3> para crear a un nifio con unos addela«
rasgo
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€ una me .
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micntos gené s de la criatura, L4 creencia de p Iones gené-
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M ando {a C : 4 NnNo-
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s h a, los pad 7
c6mo se celebra 1 205 sean como ellos. Eso rjesult}; e\fiec? b
adecuado precisameit;zl criatura como un nifio «perfecto er{)teupor
»
concretas. COmPartime porque representa la unién de dos > ‘e oy
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esencial de lo que se ulturales y biolégicos importantes EIsI IJIOS;
comparte no es su elemento biO]o’gic' . hecho
0. Los pa-

SCO y semejanza en la re-
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encuentran parecidos en sus hijos y los
trones familiares de transmisién de valo-
tidas entre los miembros de una familia
éticas. Un padre o una
lorar a ese hijo s6lo

k. doptivos también
b an por medio de pa
s semejanzas compar
¢ Jrian diluir a través de las opciones gen
' ifio brillante» podria va

. que espera a «un nt
s logros, y no por sus esfuerzos y su crecimiento.
e Jemis, existe el problema de la eficacia de nuestros cdlculos:
flesquiera que sean nuestras metas sociales, la probabilidad de
giseguirlas por medio de la manipulacién genética figura, o €so
§ eria, en el calculo de como gastar el dinero. Habria entonces que
frontar esa propension con otros medios de manejar el proble-
. En el caso de la inteligencia, resulta sorprendente que estemos
IR <c0s0s de gastar millones de délares en la busqueda de los genes
k e codifican la eficiencia de cileulo mientras los programas Head
¢ no reciben fondos, los profesores estin mal pagados y con ex-
.0 de trabajo, e incluso los chicos listos terminan los estudios mal

greparados para el mercado de trabajo y la democracia no les entu-

fsiasma.

| pecado del autoritarismo

einberg se refieren al derecho de un nifio de es-

tar abierto a tanta libertad de identidad como sea posible. Temen que
} la ingenieria genética, al disefiar a los nifios segtn las lineas de las ri-
I gidas expectativas parentales, podria hurtarles ese derecho. Los ni-
| fios vendrfan a un mundo en el que sus opciones ultimas las habrian
elegido sus padres antes de que nacieran. Aunque la inquietud de Jo-
nas en parte gira en torno al poder de la genética para llevar a cabo
esa hazafia, es importante su insistencia en Ja necesidad continuada
de libertad de los nifios. Las expectativas genéticas pesarian enor-
memente, pues los padres esperarian que sus hijos se transformaran
en el tipo de persona que hubieran construido. Ya ahora, los padres
que utilizan la tecnologia de la FIV para implantar el esperma deun
donante especialmente inteligente o atlético expresan expectativas
grandiosas con relacion a sus hijos e insisten en que tengan leccio-

nes de piano interminables o practiquen el tenis a diario.

Hans Jonas y Joel F
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utoritarios pueden reducir al hijo a un instrumento de sus

biciones e inseguridades. Eso es tan inadecuado cuando

las tecnologias genéticas como cuando lo

£ 1izan los padres que insisten en que su hijo les acompafie a una

¢ nion del Klan o que rechazan un tratamiento médico que estd

2 dicado en nombre de creencias religiosas que un nifio no puede

spaldar. Debe permitirseles a los nifios fantasear'y desarrollarse, y

ay que encontrar un equilibrio entre inculcarles los valores que de-
xenden los padres y permitirles el desarrollo que podria llevar a los

P - s a alejarse de esos mismos valores. El deseo del parecido pucde

P una expresion paralizante del ego parental, asi como el deseo de

an hijo con una belleza de moda puede expresar el odio hacia si mis-

o del padre o la madre. La clave consiste en evitar las medidas ex-

tremas, tanto biolégicas como de cualquier otra indole, y templar
as decisiones antes del nacimiento reconociendo que todo nifo

F tiene el derecho a tomar algunas dectsiones sobre su propia iden-

fdres 2
ropias am
leva a cabo por medio de

b tidad.

El pecado de la miopia

k. .
i Por mas que preveamos el futuro planeemos, nunca podemos

olo

estar seguros de qué deberfan ser nuestros hijos, 0 en qué se conver-
tirdn. Sencillamente, no somos €apaces de anticipar cémo serd el

mundo de mafiana. En la dlima década, se ha derrumbado un impe-
rio, Europa ha formado una alianza cconémica, se han desarrollado
las pruebas genéticas y la velocidad de los ordenadores ha aumenta-
do diez mil veces. Los profetas politicos y econdémicos fracasaron en
predecir el gran hundimiento del mercado de acciones, Estados Uni-
dos entré en guerra con un pats del tercer mundo y un médico nor-
teamericano abrié un servicio de suicidio asistido a domicilio. Las
modas han cambiado, al igual que el lenguaje, la ciencia, la filosotia,
la psicologfa y la educacién secundaria. También nuestros héroes
han cambiado: Alan Alda estuvo Jde moda, después ya no; el porcen-
taje de 80% de aprobacion de George Bush cay6 al 34% en menos
de un afio. ¢ Qué nos aguardaen la proxima década, sélo diez anos en
la vida de un nifio? Si usted se cree que lo sabe, cs muy probable que
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ks cepas nuevas de enfermedades, que empezaron a desarrollar-
L esos mismos cultivos. La ingenieria genética en la agricultura
;{0 un poligono de pruebas para las posibles moditicaciones de

humanos. Los resultados son reveladores: los frutos y vegeta-
- manipulados genéticamente son a menudo mucho mds vulnera-
« 2 las enfermedades y los parisitos, y casi nunca saben tan bien
ko los que no han sufrido manipulaciones ni hibridaciones.* In-

ks hace tiempo inactivas. La manipulacién de plantas y animales
byede acarrear también la transmisién de materiales peligrosos a los
fimentos de seres humanos y animales.

El bebé perfecto, al igual que la soja perfecta y el maiz pertecto,
odria resultar extremadamente imperfecto. ;Cudn dificil seria vi-
una vida construida artificialmente? Hans Jonas advierte del pe-
gro de los accidentes monstruosos con la ingenieria genética, del
ipo de los que se discuti6 en 1970, en las conferencias abiertas al pd-
blico realizadas en Cambridge, Massachusetts, v la moratoria tem-
poral que los cientificos declararon de forma voluntaria después de
la reunién de Asilomar.” Irénicamente, es mds probable que los ac-
cidentes serios ocurran después del nacimiento de una criatura per-
¥ feccionada y en apariencia sana. Si bien la tecnologia médica puede
modificar las caracteristicas fisicas de un recién nacido, es dificil es-
perar que esos rasgos se mantengan viables en nuestro mundo com-
plejo. Por ejemplo, las fresas salvajes tienen una probabilidad mu-
cho mayor de sobrevivir a las infecciones y los pardsitos que las
manipuladas. La razén es que, mientras los cientificos controlan ca-
racteristicas concretas, no son capaces de dominar las docenas de
condiciones con que ese fruto se enfrenta. Las fresas salvajes contie-
nen varios habitos genéticos. Las «resistencias» las ayudan a mante-
ner una relacién estable con un conjunto de circunstancias. Una fre-
sa manipulada, por otra parte, es una propuesta al azar, en la que se
subrayan sélo unos rasgos concretos.

Un nifio ideado para que tenga unas caracteristicas positivas po-
dria acabar por sufrir enfermedades inesperadas y desastrosas. Es
sumamente peligroso avanzar demasiado deprisa en la direccién de
modificar los rasgos humanos, pues podemos olvidarnos de contro-
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b ensayo The Moral Equivalent of War, WiH’iam James argu-
Ja que, si bien hay que evitar la guerraa cualquier precio, los se-
fumanos necesitan exteriorizar su agresividad y dominacién
pnte sus vidas. A la canalizacién de esos fuertes impulsos hacia
s actividades la denominé «el equivalente moral» de la guerra.
fnocion aqui es util. La mejora genética de la reproduccién pre-
2 nuevas opciones, pero éstas se encuentran impregnadas de la
pivalencia moral de actividades que ya estdn presentes en el con-
o parental. El dominio moral de la paternidad da lugar al contex-
para las intervenciones genéticas en la reproduccién. Por lo tanto,
tla cautela es una actitud inteligente, no hace falta tratar a la gené-
Jpa como una empresa totalmente distinta, un peligroso camino hacia
castas y a Frankstein. Los adversarios categoricos del perfeccio-
hmiento genético, de los que Paul Ramsey y Jeremy Rifkin son los
Juis destacados, han empleado normas rigidas para imponer la san-
fidad del c6digo genético humano. Una ética asf nos es de poca ayu-
2: resulta sencillamente ingenua a la luz de otras presiones sociales

ara la aplicacion de los logros cientificos, la consecucién de mejo-
b1as en la vida y para tener hijos mis sanos. La ética no puede pasar
{ por alto la ciencia: el problema de poner en uso los valores presen-
¢ tes en nuestra cultura es que «las conclusiones de la ciencia moderna
¥ pueden socavarlos».”* Los valores que tienen su origen en la ontolo-
b gia del devenir son indtiles, dado que ésta se deriva de una compren-
| si6n superficial de la ciencia.

También hacemos bien en tener en cuenta la acusacién de John
Dewey, segin la cual «si falta un método inteligente, pero 7o los
prejuicios, la presion de las circunstancias inmediatas, el interés in-
dividual y de clase, las costumbres tradicionales y las instituciones
de origen histérico accidental, éstos tienden a ocupar ¢l lugar de la
inteligencia».” Por ejemplo, los pocos diagnésticos fetales hoy dis-
ponibles son tan caros que sélo los pueden usar los ricos. Como
consecuencia, un nimero desproporcionado de nifios con el sin-
drome de Down «nacen, casi con seguridad, en las familias menos
pudientes».* Nuestra afirmacién de que cierto grado de seleccién
eugenésica ya se encuentra presente en la manipulacién social da a
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[ La discusion publica sobre la ¢
| una ove)
| tante de musica country,' y 1
i Chicago que desempend el pa
L National Public Radio, que

. rededor de detener a Seed, clonar animale

7

Epilogo:
la cuestion de la clonacion humana

lonacion humana la provocé Dolly,
1 escocesa clonada a la que se puso el nombre de una can-
4 inici6 Richard Seed, un cientifico de
pel de Jack Kevorkian al anunciar, en
habfa planeado clonarse varias veces

2 E] debate publico sobre la clonacion se centré al-
s dc compaffa y ganado y
en alguna parte del mundo, se
nterna-

«por diversion».

la probabilidad de que un déspora,
lanzara a la empresa de romper lo que parecia un consenso i
cional contra el uso en la reproduccion de las tecnologias de la clo-
nacion. Pricticamente todos los filésofos interesados en ¢tica fueron
de pronto abordados por las cadenas de television para desempenar
el papel de Salomén, o por lo menos el de Nostradamus, y contestar
a preguntas del tipo: «¢Es ético clonar a un nifio recién muerto?», 0
«¢Tendrfa un alma un clon?».* Al cabo de un afio del nacimiento de
Dolly, el extrafio, marginal ¢ improbable problema de la clonacion
humana habia pasado a ser uno de los asuntos de la ciencia y la salud
del siglo xx debatidos con mas pasién.
El equipo de lan Wilmut transplanté con €xito cromosomas de
una célula somitica de una oveja blanca adulta al évulo enucleado
de una marrén. El évulo, con su nuevo ntcleo, se llevé literalmente
un choque y pasé a comportarse como si lo hubieran fecundado. En
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colos se desarrollen de fo ’ jamos para que los proto-
O setio la cautel rma ‘gr.adu.aly experimental. Este enfoques
snellos que < e aarqphcua de la actitud de no intervenc?én de
dela esperanzpa de?ren ejar la genética a la naturaleza, sin desistii
. >
e es poco hacer que nuestra condicién y nuestra naturaleza
to de los nifu[))s es ;(iqg? Elldebi{te social sobre e perfcccionamien
: ible v los adelanto Lo )
. . S tec
pediatria. En primer lugar, sin embargo leLdI}OIOg.lCOS deseables e
cos sobre las tecnologias genét g0, fa discusion de los bioti-
larse al debate publi 5 geneticas caras ¥ sofisticadas ha de vineu-
dono de la bﬁspuedkodsofb-re la paternidad. Eso nos exige ¢l aban-
que nos impliq?le er e?CaS exGicas sobre los mejOT;mieﬂtOS y
mos €n ¢ mul]do . J
~ ros
corrientes, que tomardn las decisiop aico de los padres y madres
genético. nes sobre el perteccionamicmo

7

Epilogo:
1a cuestion dela clonacion humana

Gblica sobre la clonacion humana la provocé Dolly,
la que se puso ol nombre de una can-
1a inicto Richard Seed, un cientifico de
{ de Jack Kevorkian 4] anunciar, €0
lancado clonarse yarias veces
la clonacion s€ centro al-
de compadia y ganado y
te del mundo, s€
Qsenso Internas

3, ¢ desempeio el pape
 1a National Public Radio, que habia p
2 ¥] debate publico sobre

| «por diversion».
rededor de detencr 2 Seed, clonar animales
| la probabilidad de que un déspota, € alguna par

b anzara a la empresa Je romper lo que parecia un €0
1 cional contra el uso en 16n de las cecnologias de la clo-

la rcproduccxén

nacion. Practicamente todos los filosotos interesados en ética fueron
de pronto sbordados por las cadenas de relevision para des

el papel de Salomon, 0 pOr {o menos el Jde Nostradamus, ¥ contestar
a preguntas del tipo: «¢Es ético clonar auit nifo rech

ecién muerto?», 0
«¢ Tendria un alma un clon?»” Al cabo de un ano del nacimiento de

Dolly, ¢ extraflo, marginal e improbable prob\ema dela clonacton
humana habia pasado a set uno de los asuntos de lacienciay la salud

del siglo XX debatidos con mas pasion.

Fl equip0 de lan Wilmut transplantd con éxito €
una célula somatica de una oveja blanca adulta al Hvulo enucleado
Fl 6vulo, con su nuevo nucleo, s€ Hevo literalmente
omo si lo hubieradt fecundado. En

romosomas de

de una marron-
un choquey pasOa comportarse €
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unos po -
hueVOi cos de los doscientos ochenta intentos que hj
e empezaron la divisién celular y se im lq © o
riones», en el ttero d : 0 Plantaron
el ADN o fos oelo ¢ ovejas. El nacimiento de Dol .
as celulas soman :
les : maticas podria emplears
altoque Zend“al? en comun con su fuente anlibmal ;
: g‘rai. o de similitud del ADN. Los senctiot m
specialistas en biot { . Stas
ecnologia agricol
, ola com
za en que la clonacié ' parten
c16n de animal Y
de lai . . ! ales constituira una :
mod nvesugacion con animales vy, tal vez Volvpa'rte Mportante
me oleanue criamos algunos de ellos. 1a p;'Om er; al nventar e
1mmal aba . €sa de .
clonar pe rca desde proyectos en paginas de Internet ; Silonacmn
rr :
sobre ell) emosl ) gjtos, hasta los de varias universidades e
poblacione %eo ¢ las recnologias de la clonacion par ql?e rsan
s -1 : a
Bisicos 1o 1e especies en p:ehgro y colecciones de los par ol
e clonacion también puede representar parques zoo-
paso adelante en la carrera por ; entar un significativo
nuevas téenicas de por integrar la sintesis del ADN v |
(o o Ty clncas reproduccion; tal vez el resultado mis im .
NS CIO,n_lon ar.nmal sea los adelantos en la producciégortag‘
ICOs, s1no transgéni - - no de
nicos. Son bilid -
y su empleo | i on posibilidades fascin
quizd el% ebatzvr?’ta énteresarlltes cuestiones técnicas. No obstzrrlxizs
as auro en los proxi i . ’
- 6x :
las familias humanas. proximos anios sca la clonacién en
Son 1nco
nt s
i «Clonaciéna}ies las tecnolog{a§ que podriamos describir como
mente, subjetiv f;}ana»: La definicién de la clonacién es, franca
todavf’a nOJha al'l O existe una manera obvia de definir u)n clon
objetiva si un Zr ;I:a‘ tecnica que nos permita determinar de formz
co». La definiciég Iclilsmo en concreto es de hecho un clon «auténti-
es un organism n de trabajo de un organismo clonado en genética
U organiSmOO Sc’].ue segla conseguido con el ADN traspasado de
) - om embargo, inclu :
. sO's
sxoi de conceptos y debates. , obre eso existe una confu-
a aplicacién
a Partirpde los Crs los seres humanos de esas técnicas criarfa un nifo
y el Svulo, el ADN e s 46 las células somticas de una persons
gestacién :ie otra. C 5 a pared del 6vulo, el ADN mitocondrial y la
nado» resultante. 021 auno de €sos componentes del «<embrion clo-
0 todasts o Ha;g /rlalprovemr de distintas personas, y el conjun-
aria clon. Ese nif 1 A
: o podria tener el ADN d
e un

Comg «

olly apunty aerm
para crear anir(rllue
UChOS raSgOs v uﬂ-
veterinaripg y lol'l
una gran conﬁanf

€cer
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iCadOS a-

b determina el genotipo no es la tnica en desempenl

| formacion de un «c
| rriente», o sencillamente u
| nos defienden. Un clon es el producto
 de alta tecnologia que implica a donantes

" biolégicos, que resulta en una progenie que no ¢

nte padre», quien, desde el punto de vista técnico, seria la per-
" cclonada. El nifio también recibirfa alguna informacion gené-
£ Je los donantes del ADN de las mitocondrias v de la pared del
1o, La «gestante madre» influiria de forma sustancial, sutilmen-
. no tanto, dado que el ambiente materno activa la expresion ge-
i 2 y el desarrollo cercbral. :Quién es la madre? ;Quién es el pa-
Se trata de un asunto dificil, que tiene importancia politica y

las que un adulto (o incluso un nino)
biolégico de padre o madre de un clon.
: puede donar los «genes», dado quelan-
brmacion genética se encuentra tanto en el évulo como en la mito-
fondria. La donante de 6vulos puede determinar los limites delaal-
8112, U otros rasgos, sin donar el ADN. Hasta el citoplasma parece
iercer efectos importantes en el desarrollo. Todos ellos pueden do-
fnarse. La gestacién también da lugar a un contexto que influird en el

u
organismo, como apunté en el capitulo 1.
do esto es que la informacién cromosémica que

fenotipo del
El resultado de to

ar un papel en la
lon». Pero eso no significa que el clon es «co-
n «gemelo idéntico retrasado», como algu-
de una extrana confederacién
de diferentes productos
s «idéntica» a ningu-
mucha mds in-

! Hay muchas formas en
hede desempefiar el papel
It 15 de una figura parental

no de los donantes. Todo esto termina por requerir
tervencion en el embarazo de lo que jamds se ha visto antes.

Un contexto para la clonacion

Ademis de la distincién entre los clones y los bebés de origen mas
diferencias importantes entre

corriente, existirian, evidentemente,
os que tie-

el papel social y parental de los que «hacen» clones y de
nen otros bebés. «Estrictamente» hablando, como se argumento en-

seguida en el debate, la mujer que dona el ADN a un clon (que le da
los cromosomas) no es su madre, sino su melliza, y el padre no se-
ria tal, sino su cufiado. Eso tiene su peso no s6lo en el significado
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¢jemplo, ¢heredariy ¢f clon dej p

Mano en ¢] gy
‘ ulo de yp
avacavyd
ri 1 ¥
al un fetq Sémejante 3 Jog |, o
plantes.’” )

J
9

fero clonado. Tal cosa no ha pasado desapercibida en la literatura
Blogica y filosofica de la dltima parte del siglo XX.* Sin embargo,
bora que los organismos de mamiferos clonados se encuentran en-
p: nosotros y los clones humanos parecen inminentes, debemos
lver a preguntarnos: ¢qué significa describir un organismo, o in-
gso un embrién, como un clon de mamifero? ¢Debe tener todo su
DN de tdnica criatura? ¢ Tiene que ser adulto el donante del ADN
e un clon? ;Puede el 6vulo del clon provenir de una fuente distin-
jo de la del ADN? ;Si el ADN fuente contiene una pequefia muta-
jion, el organismo resultante todavia es un clon? ¢Tiene el clon que
pctuar o sonar como el organismo fuente, o parecerse a él, o desem-
jpenar en la comunidad o el rebafio su mismo papel? Estas pregun-
Bgas se encuentran sin respuesta en la literatura actual de la biologia
pmolecular, a pesar del empleo de Ia palabra clon para describir, se-
| gl las ultimas cuentas, mas de cuatrocientos ratones, ovejas, vacas
s y otros mamiferos vivos.
i Las definiciones que tenemos de un clon humano provienen de la
L ficcion cientifica, no de los laboratorios. Se han usado las historias de
./ clonacion para ilustrar el problema de la naturaleza contra la crian-
- za, definir el contenido del caricter humano y la preservacién de nues-
tra memoria para las generaciones futuras. El transbordador del
capitdn Kirk fall6, dividiéndolo en dos Kirks, uno agresivo y domi-
nante y el otro intelectual pero indeciso. Los clones de ficcign de Un
mundo feliz se «desvanecieron por replicacién» a medida que se sa-
caban copias uno del otro. En su mayor parte, nuestros clones ima-
ginarios han llevado las memorias, sentimientos y ambiciones de una
generacion a otra. Casi siempre, los clones han sido tontos o moni-
gotes, raramente superando los anhelos guturales de Frankenstein.
Cuando se comunicé que se habia engendrado a Dolly a partir del
ADN de la ubre de su progenitora, el miedo de los norteamericanos
se derivaba y circunscribia a los clones de cien afios de ficcion. A las
pocas horas de ese anuncio, el presidente Clinton escribié una nota
activando su «grupo presidencial de expertos en bioética», hasta ese
momento sin fondos, para evitar las abominaciones de la tamilia, con
esos mismos miedos en mente.
La definicién que hacemos de un clon depende de en qué lado de
la cuestién nos encontramos. Los que no ven problemas en la clo-
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nacién .
humana, como Lee Silver’ v Gy

llamente un embrién clgn; h y Greg Pence,
: €O humano a u

; . n gemel

despué L
s del :
peyorativae Clz)ar(lilmlento del primero. Para evirar las ins;

; .
que nos alteng&m:)espfcto a los clones y la clonacién Pnsmuaqones

. S . . en .
de una céluls Soméiiczme;aor}ada etiqueta de «trasl)ado 5:18ugllere
. ». I’Or el ¢ - nucle
tecnologia de | . ontrario, los d 0
gla de la clonacién h ’ que desaprueb
) umana sefial an la
sexual es de im : enalan que la re :

c P
que serfa eXtrenpo;tamaa fundamental en los mamfferoombln_acmn
asociades o1 radamente dificil predecir la viabilid S, v afirman

> (C){s a hacer un clon humano, o 4 abilidad o los riesgos
¢Puede existi it 1
en it tir una definicién desa asionad
el futuro cercano. Al tie pasionada de la clonacién? N
dimentarias para lo Mpo que se perfeccionan las técnjea. 0
afirmar con seamid gdrar un clon, los embridlogos no so nieas ru-
r e . . n
de ellos. 2 Cofcellyia cudl es la identidad genética o fenotf CiiPZCes de
seres humanos inclzqi(c)isocada \;ez mads la identidad de [os Elazqifeeuno
s, en i gy ros
al mundo. > en funcion del cédigo genético que traen
Varias cuesti
uestiones legale
$ nuevas, u
zan a los adult . » urgentes y desc
0s [ oncerta .
tico, en I medidaa erflfgemqn:hr sobre el significado del céd?gtf)sg:rf{
ue intiu . e~
Po .. ye en la a . .
¢ lo tanto, los bislogos y los ms Cup ternidad y la identidad.”
ser capaces de defini
efinir la clonacig P
: .. 16nent
mejanza genétic . ¢rminos de al ,
a. . : o estable: la se-
La clonacién, al fin y al cabo levganta lap .ab.sf
> a posibili-

dad d :
etament .
del sex pleta ¢ nuevo de nifios .
0 /O‘Ia recombinacién sexual, sino del trac hechos no a partir
c19n genética de un sél > e

nacer como tal.!!

Itos deberfan por lo menos

1 traspas !
O progenitor a sy Do oo orne
progente. Pero, en realidad,

0co ten o
gos . Emos ningun asidero sobre los variados
acemos A
los e a través de las tecnologias de | .

X VOs mecanismos sociales. S a reproduccién y de
origen del ADN de un nif + 20mos capaces de determinar el
por el que tenemos que valenr . 20 & s0lo el inicio del proceso
cer qué cantidad de que volver a inventar los parentescos v establ

parentesco conlleva qué categoria y resy be'
y responsabi-
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L | Poseemos nuevos y sorprendentes modos de hacer nifios y
amos cada vez mas de una forma orientada hacia su disefio."
so es una consecuencia de la historia biolégica, politica y eco-

ica del embarazo y la maternidad. Estoy de acuerdo con Daniel

b Gee en que las nuevas tecnologias genéticas y los cuidados in-

Eosivos neonatales, asi como los adelantos de la ciencia diagndsti-
b han transformado la naturaleza de la vivencia del embarazo,
ses se ha pasado de tener bebés a hacer bebés. Con eso quiero de-
los mejores estudios cualitativos y etnograficos indican que
se identifican con un futuro hijo,
e quieren y se relacionan con él, incluyendo a los fetos y a los hijos
& davia no concebidos, es que a menudo sienten la obligacién de evi-
dafios futuros. A pesar de nuestra insistencia cultural en el dere-
ho que tiene una mujer de terminar un embarazo antes de que el
to sea viable fuera del titero, los padres y las instituciones sociales
son cada vez mas capaces de pensar en el feto como un bebé, para va-

vios fines. Asi, por ejemplo, los padres que no se preocupan por el

f embarazo, o los médicos que fallan en diagnosticar una enfermedad
| del feto, se encuentran sujetos a sanciones O perjuicios por el delito

F de dafiar a un ser que no tiene (durante el embarazo) el derecho a
" existir por s{ mismo, pero que, sin embargo, posee de algtin modo el
' derecho a no venir al mundo de una forma perjudicial para éLy

La identificacién de una responsabilidad parental para con su tu-
llegar y se vincula a varios cambios en
s nifios

§is

Ei

§r que
4 modo en que los padres de hoy

tura progenie ha tardado en
lo que entendemos por infancia y en lo que esperamos de lo

y la maternidad. Al inventar las tecnologias mas recientes de los na-
cimientos y de la genética, hemos encontrado una via para entro-
[ meternos en los nacimientos que ha aumentado notablemente la ca-
- pacidad de los adultos para elegir el momento y el modo del
embarazo. Empleamos la ecografia, hacemos amniocentesis, mez-
clamos y combinamos los progenitores genéticos, hacemos cribas

para lograr los embriones mas sanos, y todo con ese proposito.

Svulos de mi esposa tienen algun defecto y yo
o una tarjeta de
Por qué? Dado

arte de nuestra

Por ejemplo, si los
puedo hacerle frente a una segunda hipoteca o teng
crédito gratis, podemos tratarnos de infertilidad. ¢

' que ahora vemos eso como algo completamente ap
b necesidad de tener relaciones sexuales, sentimos por separado la de
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. .
eces‘;
1

dad de hac '
la donaciéflr;el:géovi?éz Fonlermr esehijo.’ La ueva b .
tipo de necesidad. Quelzrlx)llca la PF_’Slbilidad de satisffgeramlenta de
tro hijo y queremos darle acl)s un hijo, queremos e o SF s s
0 O Y e con esos ar,uz. Ese anhelo'es antiguo. Pelenta nues-
de la tendencia en aumep dmetros especificos ¢ puevo e o
ad y Ia o eenidad Corrlr:g en nuestra cultura de pensar}; Sel deriva
gestacion como la relacién ;relnzsttii(i%dlgcosfas e incluy: tzitert.i‘
que sea «en su " Nos figuram arura
e o B st o o
tro hijo genético. No pod e bvulos no es al cien por @ o
o hont podremos emular por ¢ P IR T
e Vliersr;.;’do;slo tanto, al decidir emglear 3?2&2;} 121 condicidn
dres constituye uxzfae{)lr'({?ados en lo que para la maYC?riao(ila?O’ -
glés planificacion. Asiiisa;f ;(ff resa. Nuestro hijo va aiegigj :
D e que v . NUESTros encuentros sex N
Caca Con?rola nell Sco(flelzgcer un bebé. Nuestro hijo vgg}frséndo -
tri. Mds exactament’e los esgeramQS, 10‘que entra en la placa (felll)na
entre en ella. No que’remfsa 1res. se sentirdn responsables de lo u
o et peligrosa. remos elegir un donante con una anormalgufl
probabilidad de produfir Lft?;o;reosgeo B que tenga m;yi)r
nuestros e cor 188 |
e n(lc’cileaitetiri,;l color de ojos), le evitamsozoj ggz:ﬁ%’? 101S
e 1o on €50 ;(I;éee?;e dlstlntp,de nosotros. Y ya que I?;I;Oh a
O o varcn y p; o 0s tamb,len asegurarnos de que lacn te:
Lea(%ue. gar un poco mas porun donante joven, de 1aa13y
ue.resulta raro entrom
e v sipe distint neterse en eso es algo obvio.
o e pm(g i)el edeIc)lslon parental, menos sutil V?r?ées SceotrfjttlEi
nuestras tecnologias de laero lo que hay que resaltar aqui es que
exacerban el problema cr {eprOduCCIFSn, cada vez mas avanzadas
te la responsabilidad ar@Cler}lte d.e asignar y determinar 1egalmenz
cgmré P de gccftgta _ Mientras el debate sobre el aborto
e cufndo un -~ Vfwgm; en 12 cuestion, sencilla en compards
vas tecnologias conllevan la a‘ e e q categora moral, 1as f10¢7
ooty qué valor o pregunta dg qué significa ser 1;n roge-
esa experiencia para los implicadosl,D engla
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o asi 1o suponemos,
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el ¢
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a dpor Medip dg
al. En Otras S

a A%

nor que la de
un
ala criatura? ; E o no clonado. gQué hace falt .
¢Es nec Fens necesaria la fusién del e a para llamar embme"
esario un gra . spermat . 16
" : n potenci matozoide . on
el 1mpedlmen[0 para al_ para la gestacion? Ad )fel 6vulo)
de la ferulidad o un tque €sa criatura cuente como ©Mas, ;cudl es
ra 1 . un
Esa dltima pregunt tamiento de la infertilidad? a restauracigy
biolégicas de la Clina aes la parte mas molesta de las d;
2 : $ .
en nuestra sociedad, y S‘Zn- La necesidad de tener hijos Imensiones
' S e
res en buscar la Pate’mid gaStan al afio mds de mil millo S innegable
tratamientos y las técni ad y la maternidad biolégica a nes de dola-
sitamos saber qué mclas para la esterilidad. A estas ;raves de los
disefio de los niﬁosp;pe los individuos podrian des alturas, nece-
Tt 5 4 em ~
mitirfan llegar. Se o asta qué punto nuestras instituci pefar en el
gubernamental engcuj::emf’ existen himitaciones a la ?nriesfles per-
: oala Feidn ! erferenci
recho a exp PrOCreacmn” . ncia
erimen . n y tal vez
problemiti tar con técnicas como | S incluyan el de-
ematico determinar qué signifi o la clonacién.”® Per .
que sienten la necesidad dQUe significa proporcionar ate on nl]as
16 ad de tener hij ncioén a
cacion frecu er hijos. He 0s
entees s notado ue .
nes o se nos parezcaipc(i) nedr que tener hijos que pOr(éen 1111 e A
isti . ue _
ristico de los seres humes e el punto de vista biolégico eSSUOS &
facil establecer que la i fan(.)s.' Por ranto, mientras e: rel , caracte
tribuir con gam a infertilidad implica una inca ‘de jtlvameme
etos ., aci
consecuencia de al 1? uﬂj‘gesta?mn al nacimiento%e una para com
siempre podemos fu na disfuncién organica, el problemgmo’ come
fertilid rar ese trastorno fisi es que no
ad es ) no fisico. El . k
proporci , con frecuencia, el empleo d U:ata.mlen[o de la in-
porcionar tantas cri pleo de una técnica con el fin d
progenitores.” Si riaturas como desean los pad n el im de
:C , . 1n embargo 'S ; ; .pa res, O uno de los
¢Curaria tambié , ¢se cura la infertiidad .
cién un >1en la adopcién esa condicién d ad con esa terapia?
ac on il
hacia el muéa' Parece claro que la respuesta e. estéril? CES la clona-
o e
o en que las necesidades de la bi Xllge}que nos volvamos
iologia con relacié
ciénala

reproduccid

. n s¢ pon e

viduales ponen de manifiesto en nu

v culturales. estras costumbres indi-
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| se la mide en funcion de
| v de adopcion, pOr ejemp
| riacion con re

Lrura 'y la clonacion

n cuento sobre lo que significaba
i nifio pequefio con un pene. La \dea era que €l padre y la ma-
Ky amaban, s¢ casaban, hacian ol amor y de ahi resultaban los ni-
b Al ser un chico adoptado, la historia me parecia un poco exclu-
e, pero erd eficaz para explicar pard qué eran mis diferentes
b es». LOS padres se querfan tanto que criaban a esos nifios como
b eran SUYOS Y dejaban claro que podian hacer frente a las res-
"nsabﬂidades de tener hijos, del matrimonio y dela profesién, or-
byizandose de cal modo que sélo une de los progenitores trabaja-
g, mientras ¢l otro cuidaba 2 los hijos. Es la historia de las flores ¥
s abejas. £ stas, por supuesto, BO viven asi. Perola historia tiene re-
nancias profundas para muchos norteamericanos y representa lo
we se ha dado en {lamar «los valores familiares

tradicionales» en los
Jiscursos politicos, del hecho de que €525

, a pesar d¢ familias son cada
ez MENOS frecuentes. s un relato que une el sexo, la reproduccién

Py la familia en términos estrictos. Al tiempo que questras tecnologias
f para hacer ninos han cambiado mucho, 1a mayoria de las personas

 sigue teniendo como objetivo la historia de las flores ¥ las abejas ¥
esa concepcion.” En los casos de divorcio

- mplo, los abogados sopesan el grado de va-

la norma con €l modelo de las flores ¥ abejas
3

s en la década de 1970 con u

lacion a
rocuran restaurarla.
Los datos apuntan €0

criaran con esa historia.

ternidad en nuestros diasese
ven en grandes grupos ¥ los papeles

Vivimos en una cultura en la que los nifo

una combinacion de figuras parentales no ge
padres en Jbsoluto. Ahora pensamos que mis Jel cuarenta por cien-

to de los nacidos después de 1998 tendran mas de una madre o un
padre al llegar los dieciocho anos- La mayoria de los nifios norte-
americanos se crian, en efecto, en las guarderias, puesto que las tres
o las cuatro figuras parentales trabajan. Muchos en nuestra sociedad
creen, hace tiempo, qu¢ Jos padrinos, profesores ¥ padres adoptivos
tienen un papel fundamental en la vida de los ninos ¥ muchas fami-

o claridad que los nifios del mafiana no S€
Tal vez, el modelo mas corriente de la pa-
| de las hormigas ¥ las termitas, queé vi-

in distribuidos.

parentales esta
s, a menudo, s¢ crian con

néticas o que no son
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lias con vari i
fias. mem:re;ss.etmas estructuran bien las funciones
Lasn t

ey Sl;;:ﬁ}si ;f)cnolo’glas van a necesitar nuevo
orosy sepilli s serdn los primeros de nuestra
foria Necegtanfs y los gatos, en cuanto a for
oo Mecesitam OS un cuento para un nifio q
e prima er;ﬂaamze(();ulpo de titbol, compuest
Jos ¢ un embars up?s?enqgéusico necesit
Los nifios concebiqdoes - e e dopor
necesitardn un cuento.plslrielzfrd e mante
no ‘les cuentan a sus hijos | N
el tiempo eso no serd oprat

S cueptos, Los Oct:
especie en ofy |, }ft ;
mar parte de Una s
ue tenga toda gy Clca-
olde gemelos. o is'e
aran una historiz N
accidente» del pasagg‘
s que b ayoria de los padr,
12 de un donante de ADN coes
, con

{ : vo. 174
historia sobre los caballos d Quizd se les cuente a esos nif
0s de carrera, criados a partir d nos una
1Ir de muest
ras

seleccionad
as de €
paracl cuono delosspe'rfna de sementales. Los leones son ad
lod ninos generados po . adecuados
cotray el ADN de una t por una mujer sola, conun ¢
genética de Gvulos d ercera. A medida que la d nunovu-
0s de monos o vacas llegue a | onacion trans-

na, tambié - -,
, bién se necesitarin cuentos parac a reproduccién huma-
sat

Pero ¢qué histori ’
P ecnologia.
q oria le podemos contar a un clong> Ya h
: emos su-

mas cercano v |
e

torias en los ym ds separan, como mucho, unos poco afi )
edios de comunicacién sobre | poco anos. Las his-

enlacl 16 e
plican aolrllilciﬁ'ri)son cast stempre terrorificas.
dente. En otr;i qu€ ha muerto tempraname
marido recién %alliifinu}er eStérﬂ‘ busca un v

jido que tiene por ;hl?’%or medio de un clon de una muestra de te-
que cria un clon de 51'1 esna tercera cuenta la historia de un ad:\e
nifa. El objetivo de diSCutPOISa’ para realizar su suefio de Vefla de
mer lugar, es evidente qu e h1§:tor1as infantiles es doble. En pri-
mos er, mater do lasciece;lcilalqmera que sea el progreso qv..xe hfr;,
potencial que éstas poseen Ei) og1as de la esterilidad, para realiza;g el
tos hay que tenet en o elsatlsfac'er las necesidades de los adul-
mas, las historias socialeema‘ © que significan para los nidos A; -

relaciones familia se msntyaonales influyen much PO
res. La tolerancia con los nuevos tiposC d?e ?n e-sffls

amilia

os papeles parentales
En una, los padres re-
nte a causa de un acci-
inculo genético con su
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que dese
Mpep
an

¢ las técnicas existentes y ampliarse, poco a

genes.
$ niflos —Yy su ausen-

ks 1 que empezar po
de forma experimental, hacia los mar
las historias de nuestro
lturales de métodos para satisfacer la
dres. El predominio de la his-
toma de nuestro compromi
ue en este

bEn segundo lugar,
i son manifestaciones cu
nanda de hijos por parte de los pa
o de las flores y las abejas es un sin
nstitucional y cultural con el determinismo genético, q

b o consiste en nuestra confianza social en que lo que importa en
parentescos de sangre y en el parentesco mismo esta programa-
4o v se recibe por medio de los genes de los progenitores. La gente
Eee casa, tienc bebés y 1os cria de un modo que nos parece normal a
feausa de nuestra historia, dado que las costumbres se han transmiti-
| do a través de las tres o cuatro Gltimas generaciones en las famihas
occidentales. Solo recientemente hemos podido considerar la re-
produccién de las lesbianas o los homosexuales, 0 sopesar el valor
 relativo de distintos tipos de progenie O de parentesco. Por lo tanto,
| nuestro esfuerzo para meter a codos los casos en un patron de des-
| viacion Jdel modelo normal de las flores y las abejas no es mas que
' una especie de desacuerdo colectivo con respecto 4 la formacién de
nuevas costumbres en un asunto fan tntimo. Luchamos, ademds,
por medio Jde las nuevas tecnologias, para restaurar el equilibrio
aparente de la familia «cldsica» y nos afanamos por encontrar téeni-
cas que nos posibiliten o] maximo posible del cuento de las flores y
Jas abejas. Esa es la razon por la que, por ejemplo, la mayoria de las
parejas utiliza la inyeccion de espermatozoides, en lugar de a un do-

nante de esperma. Sencillamente, se presume que €3 mejor y mas
normal tener un hijo que comparte con N0SOtros

més de su identi-
dad. Reflexionar sobre €l papel de las historias infantiles y subra-
yuda a iluminar esos dos temas.

rumbres al formar nuestra propia familia son
s6lo una parte de la cultura de la reproduccion. Tener hijos es, en al-
gunos aspectos, un lujo de la comunidad y el que el Estado manten-
ga a los nifios es algo mds que una fantasfa platonica. Ya he sefalado
que la economia, la politica y la teologia desempenan un papel en la
forma en que se entiende y se trata a I infertilidad. La familia no es

més que una de las distintas instituciones que crian a los nifios. De
hecho, cuan ‘o de tareas (desde vacu-

B et T

yarlo nos a
Pero nuestras cOs

do los padres fallan en una sert

RS o e e
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nar a sus hij .
el perde}rniﬁz gzstaﬁhmentarlos, pasando por |
e? criterio de nue;f: os parentales, que sélop Ser 1: educ_
c1.(3n creciente de es;) ® :epresent.afltes democréticsolesu
nifios se evidencia cuagdeocupac_lon putblica por el Sb'.L
e oo e, o doen e cons S e o e
onacio . er cion . e los nix
te hablar?d};u‘:rf”:il tiene una prioridade:n?l}?%zl? lnvestigaciZ: 3‘:13,
Hasta los d;rectorepsrzseme .abaniCO de los gasii,scom.p arGllr-ivamenaj
envian para revision edr evistas cientificas y de d?n .aneSFigacién
sobre la ClOnaCién Ely be que fOrma puthan los darlOS el%gen qUé
variedad de COnteétOS o Jletlvo de examinar la CultueSCUbnmientOS
nes que ésta, de hecho en los que surge una herram,ra es cuadrar I,
colocar en estricta ¢ » e capaz de lograr. John D tenta con los fi-
que existe un COntinanunmon a los fines y los ;Xf)’ llama a esto
lograr que nuestro © entre tales fines y medios 105 ¥ apunta a
bién soctiales. s métodos sociales resuelvan lOCSO;rzlbcl)bjetivo de
emas tam-

acién),

tu)’en Seo

a .
manlfeSta.

El senti ]
entido comiin y la clonacién

El sentido com
dido. Se trata dL;nneoS ellelememo de Ia ética practic
greso facil. Como yasitarse las cuestiones difl’Ci]e;1 peor compren-
mos analizar el signifi adquedado‘claro, en el caso y pasar al pro-
localizadas de una v cado de satisfacer las dema gresente queres
cial. Ademds, la Valoi; fiiid’d'e p(fifrsonas dentro d:uis Cc(i)ntlplelas y
nos tomemos en serio lo detlca, elos problemas social piexto 507
miento social y la clon S esatios que presenta la ci €5 exige que
co. No sélo d . aClo.n es, a ese respect encia al.pensgp
la atencién haecsiiflej zlrr?e?tldo de_tener ul; hi;)(;,usrilrlcs Souza}:acllllgméd-
R e St ol
a sociedad lta, con unos pard . or-
nifio obtenido por clo ayorfa de los criticos de la cl a con pregutt-
dividualidad. Nin onacién se veria privado de su dor‘laclon, si un
examen superficial dgeulr; nno tiene el futuro abierto g eghg alain-
cambiante historia de la pater’nf.dnéclulso un
ad y 1a ma-
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Pue, A

oesla individualidad, sino las for-

 :dad deja claro que lameta d
P orrectas de relacion responsab e
No me he centrado, €n este libro, en los casos dificiles o excep-
~' 5. Richard Seed quiere hacer clones. Greg Pence sugiere la
sibilidad de clonar cientificos muertos. Una clinica asidtica pue-
¢, dentr© de poco, hacer el «primer”» clon humano. Los ¢asos difi-
i es son interesantes ¥ muchos se preguntan & se deberfa detener
ceed O sancionar a Corea- Pero la pregunta practica es mas intere-
; ntear ¢!

qué nstituciones O Campos son los correctos para pla
ci6n humana? lan Wilmut y yo opinamos que
1a adopcin es una metafora de lo posible: la

I valoracion regional y localizada de los candidatos a los nuevos mé-
E todos, acompafiada de la educaciony la tolerancia con respecto a los
puevos Tpos de familia y de reproducci()n.26 Pero Otros métodos,
mas experimentales, pueden surgir. Flemos empezado a re i

construt
3 toda la empresa de hacer mnos en el siglo XX, como un telén de
| fondo para el de Jcién humana. Una Vv

ez esto se haya
logrado, podremo de los enfoques excepcio

bate de la clon

s ir mas alld nales a los

problemas generales ¥ de ©stifuciones y costum”
Jes para formar

sarrollar nuevas Inst
bres persona iglo XX1.

L eante: ¢
ebate sobre la clona

el procedimiemo de

familias y apoyarlas en el s
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Notas*

Capitulo 1

1. Michael R. Cummings, Human Heredity: Principles and Is-
sues, Saint Paul, Minnessota, West, 1988, 3. Véase A. Corcos, «Re-
productive Hereditary Beliefs of the Hindus, Based on Their Sa-
cred Books», Journal of Heredity, 75, 1984, pdgs. 152-154.

2. Kenneth Korey, The Essential Darwin, Boston, Little, Brown,
1984, xvii.

3. Como queda claro después, John Dewey comprendi6 que ese
adelanto era de una importancia fundamental en el éxito de la filo-
soffa futura: la naturalizacién de la nocién de las especies era, para
Dewey, un paso adelante en el reconocimiento de la relacién entre
la experiencia y la naturaleza, la herencia y la moral. Pero Dewey no
estuvo de acuerdo con el pensamiento posterior de Darwin sobre
una estructura determinada de la competicién. Mientras el darwi-
nismo tardio hace hincapié en el poder implacable de la competiti-
vidad de matar o morir, Dewey subraya el valor y la fuerza de la co-
operacién y la democracia.

Aungque Darwin no era un socidlogo, en este aspecto estaba pro-
fundamente influenciado por Thomas Malthus y los economistas
escoceses Adam Smith y Thomas Hutchinson.

* Las traducciones al castellano disponibles de las obras que se mencionan se indi-
caran en la bibliografia (véase pags. 223 y sigs.)
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4. Richard C. Lewontin et al., Not in Onyr Genes: Bl’ology ld
&Y, and Human Nature, Nueva York, Random House, 1984) éeolo,
5. Daniel J. Kevles, 71 the Name of Eugenics. Genetics’fng 3,7.
Uses of Human Heredity, Berkeley, University of Californj, Pré e
1986, pdg. 4. 5,

6. Kevles, I the Name of Eugenics.

7. Diane Paul y H, Spenser, «The Hidden Science
Nature, 25 de marzo de 1995, pags. 302-304.

8. Diane Paul, Controlling Human Heredity: 1865 1, the Presen;
Princeton, Nueva Jersey, Humanities Press, 1995; véase también’
Garland Allen, «Eugenics and Americag Social History, 1880-1950,
Genome, 31, pags. 885-889, y Mark Haller, Eugenics: Heredz'mrz'a;;
Attitudes in American Thought, New Brunswick, Nueva Jersey, Rut-
gers University Press, 1985,

9. Benno Miiller-Hill, Murderous Science, Nueva York, Oxford
University Press, 1988,

10. Kevles, 12 the Name of Eugenics, pags. 117-113,

of Eugenics»)

Biological Information, Nueva York, Basic Books; Mark A. Roths-
tein, «Genetic Discrimination in Employment and the Americans
with Disabilities Act, Houston Law Review, 29, 1 (primavera de
1992), pags. 23-84; E. Virginia Laphan, Chahirq Kozma y Joan O.
Weiss, «Genetic Discrimination: Perspectives of Consumers», Scien-
ce 274, 5.287, 1996, pags. 621-624; Susan M. Wolf, «Beyond ‘Genetic
Discrimination’: Toward the Broader Harm of Genticism», Journal
of Law, Medicine & Ethics, 23, 4, invierno de 1995, pags. 345-353.

13. Philip Reilly, 7he Surgical Solution, Nueva York, McMillan,
1993.

14. David Heyd, Genethics, Nueva York, Cambridge University
Press, 1993.

15. Phillip Kitcher, The Lives 1o Come: The Genetic Revolution
and Human Posibilities, Nueva York, Free Press, 1997; Jonathan
Glover, What Sort of People Should There Be?, Nueva York, Pen-

guin, 1984; Thomas Murray, The Worth of a Child, Berkeley, Uni-
versity of California Press, 1996.
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. bre esto en los capitulos 5 y 6; .
::)7. f:;l: l(gflso?ldl;’in of Choice, Princeton, Nueva Jersey, Princeton
pbertson,
oiversi , 1994, - _
1 ;;egsc}z II;reiilske Elshtain, The Family in Polthfal ;;l;ougbt, Am
4oy 1 82, pag. .

“ 1 f Massachusetts Press, 19 : '
1'15;, [I{r(l)lljie;reSl]ti};(;)rich, «A Woman’s Work», Harper’s Magazine,

3, pag. 35. _ -
a;g, Iljc)g qu:%artmem of Energy, Human Genome 1991-92 Pro

a t,1992. ’

: “n; IgpsorDQE, Human Genome 1991-92, pags. 3—5: ol

": 22‘ V('%a.se su propio relato de la bisqueda 500131 y cienti 1cal o la

{)21 .hélice en: James Watson, The Double Helix: A f’egsonc;r <

prov e the Discovery of the Structure of DNA, editado }f :

int, 12{ eva York, Norton, 1980. Para comenttjlr1os\);gbxl‘le e }ia};f

e Watso ’ endmi véase: Robert Wright, «Achi-

| de Watson en el proyecto gendmico, ; :

Ldeylﬂehx»,]JeU)Repubhc,21,199O,Pagsz%l 31.h s ampliny

: 23. Esto es s6lo una glosa de una discusién muc Lo m t'n};t g

“E . 1c10 i tra en: Lewonun et al.,

ja. La exposicion mds clara se encuen .

s‘ ]c\?mPle](;m a(;eifes. Existe también un problema gonconiljcantetfog

IOt muesto de una relacién estable entre el genotipo y e lenoisll)m;

4 : Supd s los organismos con el mismo genotipo tlenen) a rlnm 2

| o ;((:si%n fenotipica. Comento en detalle ese problema en el cap

b exp

,' t‘ﬂ(2)45~ John Dewey, Logic: The Theory of Inquiry, Carbondale,

- Southern lllinois Univers 1991, pag. 34. |

: Illinois University Press,/ , P 9 ]

SogtSheIiz inlrelnierl’a genética a través de la ingestion de iogmde; pr(i)o

dria r;asultargtan prometedora como la m'odlflcaaon en laborato
erminal, aunque menos exética. U

del?.%la%m;%unkin, «Gene Therapy’s Leap beyond the Lab», U

News and World Report, 82, 1993}, pag. 82.

27. «Gene Therapy’s Leap», pag. 82.
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1. Thomas Lee, The H
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. Dean Hamer et al., «A Linka ’ 21
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X/ Chromosome and Male Sexual Orientati NA Markers on the
pags. 321-327. on», Science 261, 1993
3. Brian Stableford, F ’ ’
P y Lut !
pags. 13-15. ure Man, Nueva York, Crown, 1984
4. Stableford, Future Man, pags. 14-15 )
Z. gtagleford, Future Man, pag. 108. .
s atz iefcjird no defiende, como algunos grupos de Al
1el ntender hace poco, que debiéramos empezar a f anta han
P o Osc?ra, para hacerle frente a la disminucién de lac a‘iioreCer l
Yy 78 pehgros que eso presenta para los caucasianos apa de ozongo
8. %t:ijleford, Future Man, pags. 119-123 :
trov‘e rseise jrthu;R. Jensen, «The Current Status of the IQ C
Robors & v’f%’“ l“”Tifychologist 13, 1978, pags. 7-27. T bicn
. Wallace, : ’ - /-«/. lambien
1979, pags. 12-15. e Genesis Factor, Nueva York, Morrow,
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g oo Yo o
Books, 1959 T Jonathan Griffin, Nueva York, Basic
o 1> . , pags. 57-58. Esos suenos, tal como detallé en e,l capi-
Rostar’ld Sel lfor lsupue§t0? mucho mds antiguos que Niestzscﬁe
nes copert fiala e (rienlacnmento de las descripciones de las perso.
A ores» e los «1u : : « -
Slglo XIX. y s «tltimos hombres» que tienen lugar en el
10. Vé 5 el i
]deologye.asTeb?(EOlo el anilisis de Richard Lewontin en Biology as
Harper 'forchbogg”rie o D],\[A’ Nu.eva York, Harper Per ennial y
of Eneray, Hi s, 1991, pag. 67, sino también U.S. Department
218, Foo Z; man Genon?e _199]~92 Program Report, 1992, pa
gen;imi ulmff vincula, asimismo, la cuestién de la «in,forma)ci%n%
Ben «Cji:tual f; lﬁ realidad «virtual»: ;Es el clon una persona real
b hondasa »? La llamada a/utopista de la informacidon tambiér;
oromote un pro;nesas en la linea del proyecto genémico. Se nos
podemos coérilf?cn Y mfelor a través de una meditacién adic‘ionalz s1
ar en forma de datos nuestros mensajes y enviarlos

210

sirs», Bio-Science 29, 1979, pags. 35-37.

 lo montado para ele
l Genoma Humano, «The Secret of Life».

Capitulo 3

ulos distintos de computadoras y sa-

 Jvés de cuatro 0 cinco vinc
dos estaremos «conecta-

tes ¥ luego traducirlos a imagenes, 10
> en una nueva autopista gigantesca. El nicleo de esa afirma-

por supuesto, qué datos e -nformacién son la clave de la
L ediatez con los amigos y Vecinos a lo largo del mundo. De for-
o analoga, la «informacion genética» del proyecto genémico pro-
e editar» genética, que €s la clave para tratar
na forma novedosa.

Dialectic of Sex, Nueva York,

hete una «méquina d
k. asuntos de la reproduccion deu
i 11. Véase Shulamith Firestone,

borrow, 1970Q.
b 12. Robert Nozick, Anarchy, State and Utopia, Nueva York,

andom House, 1974, pag. 315. Para un analisis detallado, véase Jo-
b athan Glover, What Sort of Science Should There Be?, Nueva York,

nguin, 1984.

Pe
" 13. Kenneth Ryan, «Ethics and Pragmatism in Scientific Af-

14. Un ejemplo podria ser el impresionante’y confuso especticu-
special de la PBS, con fondos del Proyecto del

15. Ryan, «Ethics and Pragmatism», pag. 36.
16. Ryan, «Ethics and Pragmatism», pag. 37.
17. Ryan, «Ethics and Pragmatism», pag: 37.

1. Citado por Phillip Elmer-Dewit, en «The Genetic Revolu-

| tion», Time 143, 1994, pag. 46.

2. Jeremy Rifkin, Algeny: A New Word—A New World, Nueva

York, Penguin Books, 1983, pag. 65.

3. Rifkin, Algeny, pag. 71.
4. Rifkin, Algeny, pig. 72.
5. Rifkin, Algeny, pag. 159.

6. Rifkin, Algeny, pag. 160.
7 Rifkin, Algeny, pag. 208. Respecto a la historia de la teoria de

los sistemas biolégicos, vease E.]. Dijksterhuis, The Mechanization
of the World Picture: Pythagoras to Newton, Princeton, Nueva Jer-

sey, Princeton University Press, 1976.
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L 1. Daniel B. McGee, «Making or Having Babies: A Christian
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st World Alliance, de William H. Brackney (comp.), Birmingham,
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| logical Account of the Different Perspectives of Physician and Pa-
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Dermott también cita a Richard Zaner, The Context of Self: A Phe-
nomenological Inguiry Using Medicine as a Clue, Athens, Ohio
University Press, 1981, con la intencién de vincular un acercamien-
to fenomenolégico a la enfermedad con uno pragmatico a la medi-
cina.
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L 17. Véase David Suzuki y Peter Knudtson, Genethics: The Ethics
_fngineering Life, Cambridge, Massachussetts, Harvard Univer-
L Press, 1990, pag. 166.
 '18. Es util una revision de esas fuerzas del mercado en la biotec-
bologia. Véase Gregory Brown, «1994 Should See Firming Funda-
L entals», Biotech 12, 1994, pags. 20-21.
. 19. La tentadora divisién de las terapias genéticas en cuatro cate-
L orias se sintetiza aqui a partir de Stephen Stich, «The Genetic Ad-
benture», Report from the Center for Philosophy and Public Policy,
1982, pags. 10-11,y de Daniel B. McGee, «Making and Having Ba-
.bies», pégS 179-181.
£ 20. Tal como se describié en el capitulo 1.

21. Otros ejemplos incluyen los recientes ensayos del empleo de la

terleucina-2 en el tratamiento del cancer de rifién y otros canceres;

el

| ¢éase «Interleukin-2», FDA Consumer, abril de 1994, pags. 25-27. Pue-

‘ de encontrarse un listado general de esos productos en Mike Ginsburg,
L «Product Update», Biotech 12, 1994) pags. 243-244, 358-359.

22. Véase el capitulo 3, también Suzuki y Knudtson, Genetichs,

B pics. 183154

23, S/uzuki y Knudtson, Genetichs, pag. 184.
24. Este es, quizd, un tema més dificil de Jo que parece. Como

apunta el filésofo de la Universidad de Standford Michael Bratman,

si descubrimos que la aptitud para el jazz se encuentra en el mismo
gen que causa la enfermedad de Alzheimer de inicio tardio, ¢quién

puede decir que la musica no vale la pena?

Capitulo 6

1. Esa referencia tiene lugar en el lenguaje clinico, al igual que la
prueba de Apgar que se realiza a los recién nacidos para cuantificar

su probabilidad de supervivencia.
2. Por otro lado, segtin $. Kay Toombs, la dolencia se vuelve una

enfermedad cuando interrumpe la forma acostumbrada con que nos

relacionamos con nuestros cuerpos en el mundo.
3. Revisé especificamente fragmentos de esta historia, en la me-

dida en que se relacionaba con la genética molecular y de la pobla-
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13. Richard Lewont; ueva York, Routledte, 1995,
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pag. 35. y Harper Torchbooks, 1991,

14. Véase Arthur C
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k17, Véase C. K. Chan, «Eugenics on the Rise: A Report from Sin-
L ore», en Ethics, Reprocuction, and Genetic Control, Ruth Chad-
E K (comp.), Nueva York, Croom Helm, 1987, pags. 210-223.

18. Como es evidente, este consejo toma distintas formas en mu-
8,05 grupos diferentes y varfa en funcién del lenguaje, las tradicio-
ws v los estilos de comunicacién. Los consejos parentales pueden
i s bajo la forma de palabras tranquilizadoras y de aliento, mien-
ras qUE €N OLros casos se manifiestan como regafiinas y la desvalo-
izacion del nifio, cuando éste se porta mal.

k. 19. Véase Susan Bordo, Unbearable Weight: Feminism, Western
ulture, and the Body, Berkeley, University of California Press,
$1993.
[ 20. Brian Stableford, Future Man, Nueva York, Crown Publis-
ihers, 1984, pags. 13-15.

L. 21. No hay mas que ver el resultado tragico de la introduccién
k. de la ecograffa en India, para comprobar lo que puede significar la
s aplicacion irreflexiva de las tecnologfas de la reproduccion. A las
. mujeres de ese pais se les obliga a abortar los fetos femeninos, a pe-
. sar del efecto que eso produce en la poblacién y en las mujeres. De

' ese modo, la misma tecnologia que se desarrollé para proporcio-
nar a la mujer més control sobre su reproduccion se transformo en
un instfumento para su opresion: lo que se cuestiona no es la mala
distribucion de las tecnologias, sino la modificacién de sus obje-
1vos.

22. Véase Glenn McGee, «Consumers, Land, and Food: In Search
of Food Ethics», en The Agricultural and Food Sector in the New
Global Era, A. Bonanno (comp.), Nueva Deli, Concept, 1993; Jack
Doyle, Altered Harvest: Agriculture, Genetics, and the Fate of the
World’s Food Supply, Nueva York, Viking, 1985; David Goodman,
From Farming to Biotechnology: A Theory of Agro-Industrial De-
velopment, Nueva York, Basil Blackwell, 1987,y House Hearings,
«Field Testing Genetically-Engineered Organisms: Hearing before
the Subcommittee on Natural Resources, Agricultural Research,
-nd Environment of the Committee on Science, Space, and Techno-
logy», Camara de representantes de Estados Unidos, Congreso
ciento uno, segunda sesion, Washington, D. C., Government Prin-

ting Office, 5 de mayo de 1988.
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L, 17. Véase C. K. Chan, «Eugenics on the Rise: A Report from Sin-
‘ , en Ethics, Reprocuction, and Genetic Control, Ruth Chad-
bk (comp.), Nueva York, Croom Helm, 1987, pags- 210-223.

. 18. Como €5 evidente, este consejo toma distintas formas en mu-
1105 grupos diferentes y varia en funcion del lenguaje, las tradicio-
es v 108 estilos de comunicacion. Los consejos parentales pueden
arse bajo la forma de palabras tranquilizadoras y de aliento, mien-
, ue en Otros casos s¢ manifiestan como regaflinas Y Ja desvalo-
figizacion del nifio, cuando éste se porta mal.

. 19. Véase Susan Bordo, Unbearable Weight: Feminism, Western
 Culture, and the Body, Berkeley, University of California Press,
£1993.

L 20. Brian Stableford, Future Man, Nueva York, Crown Publis-
i hers, 1984, pags. 13-15.

. 21.No hay mds que ver el resultado trigico de la introduccion
'y dela ecografia en India, para comprobar lo que puede significar la
- aplicacion icreflexiva de las tecnologias de la reproduccion. A las
} mujeres de ese pas se les obliga a abortar los fetos femeninos, a pe-
L sar del efecto que €50 produce en la poblaciony en las mujeres. De
ese modo, la misma tecnologia que s¢ desarrollo para proporcio-
nar a la mujer mas control sobre su reproduccion se transformo en
un insttumento para st opresion: lo que s¢ cuestiona no s a mala

distribucion de las tecnologias, sino la modificacion de sus obje-
tivos.

2. Véase Glenn McGee, «Consumers, Land, and Food: In Search
of Food Ethics», en The Agricultuml and Food Sector in the New
Global Era, A. Bonanno (comp-), Nueva Deli, Concept, 1993; Jack
Doyle, Altered Harvest: Agriculture, Genetics, and the Fate of the
World’s Food Supply, Nueva York, Viking, 1985; David Goodman,
From Farming to Biotechnology: A Theory of Agro—lnd%strial De-
velopment, Nueva York, Basil Blackwell, 1987,y House Hearings,
«Field Testing Genetically—Engineered Organisms: Hearing before
the Subcommittee On Natural Resources, Agricultural Research,
and Environment of the Committee OD Science, Space, and Techno-
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b ADN de una célula a otra, o de una especie a otra, para con-
b el andlisis de las condiciones y los resultados de los millones
b verimentos que se llevan a cabo a ese respecto todos los afios.
§/Lee M. Silver, Remaking Eden: Cloning and Beyond in a Bra-
R/cw World of Genetic Engineering, Nueva York, Avon Books,

110. Gregory Pence, Who's Afraid of Human Cloning?, Nueva

belc, Rowman & Littlefield, 1997.

441. Leon Kass, «The Wisdom of Repugnance», New Republic,

§97; Arthur Caplan, Am I My Brother’s Keeper?, Indiandpolis, In-

kna University Press, 1997.

}112. Es imposible incluso establecer la similitud genéuica de Dolly

bon su progenitora, mas alla de la verificacién de algunos fragmentos

bl codigo genético en unas pocas células. La clasificacién de Dolly
pmo un clon se confirmé en 1998, por medio del andlisis de algu-
s segmentos cortos del ADN de Dolly y su progenitora fallecida.
JBin embargo, todavia no se ha secuenciado todo el genoma de la
foveja, como tampoco es aun posible comparar la informacién gené-
tica completa en dos células de oveja cualesquiera. Ademis, Dolly es
¥ notablemente diferente, desde el punto de vista fenotipico, de su
 progenitora, ya que es unos veinte centimetros mas larga que ésta,
¢ segin las mediciones de Wilmut. Todo esto viene a propésito de que,
b si bien es posible sacar inferencias de nuestro método y el resultado
¥ morfolégico de la clonacidn, no lo es la confirmacién de que un clon
es tal, empleando cuantificaciones cientificas. Eso es irénico, debido
| alafacilidad con que se hace un clon, y emblematico del grado en
" que nuestra habilidad para manipular sobrepasa nuestra posibilidad
de medir el resultado.

13. Cuando dos madres contribuyen cada una con una parte de
un 6vulo, ¢son las dos madres? Si las madres de alquiler no donan
ADN, ¢son madres? Si una pareja se divorcia, ¢qué papel le corres-
ponde a cada uno para determinar ¢l uso de los embriones congela-
dos que hayan hecho con anterioridad? Estos y otros son casos di-
ficiles, que han llevado a los juristas y legisladores a hacer nuevas
leyes excepcionales sobre el parentesco genético. Glenn McGee,
«Genetic Exceptionalism», Harvard Journal of Law and Techno-
logy 11, n® 3, 1998, pags. 565-570.
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