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Prólogo a la segunda edición en inglés

La madrugada de un domingo de febrero de 1997, una semana des-
pués de que saliera la primera edición de El bebé perfecro, me des-
pertó la llamada de una corresponsal de la Associated Press. Con
gran entusiasmo, me habló de una oveja de un pueblecito de Esco-
cia aIa que habían dado el nombre de Dolly, en honor a la cantante
de música country Dolly Parton. Dijo que habían clonado al animal,
y que el autor de la mágicahazafahabía sido ian \X/ilmut, un tran-
quilo científico con hijos adoptados que no tenía la intención de
clonar a personas. La reporterahabía visto el día anterior una nota
sobre EI bebé perfecto en el Nez,u York Times, y quería saber lo que
era un "bioético" y qué pensaba sobre la clonación de ovejas y la de
personas. "Dígame primero, ¿está usted segura sobre esa oveja?", le
pregunté con incredulidad. Parecíauna noticia imposible.

Me despejé un poco y sopesé las implicaciones de la clonación de
mamíferos. Hice a la periodista algunos comentarios sobre mi in-
vestigación de los cambios que la ingeniería genética está produ-
ciendo en el significado de la paternidad y la maternidad, y volví a
dormirme. A la mañana siguiente, mis declaraciones aparecieron en
todos los periódicos del país. Llamó otro periodista, después otro,
y otro. Durante treinta y ocho horas pasé por varios estudios de te-
levisión y hablé a millones de personas estupefactas a través de la ra-
dio, la televisión, los buscadores de la red y los periódicos. Charlar
sobre la clonación en la televisión constituía rn^, 

"rp"ri"ncia 
inusi-



tada para un filósofo: pero descubrí que podía ocasionar debates in-
teresantes y estimular a las personas a aprender más sobre esa nuc-
va cicncia. Después de un centenar de cntrevistas, perdí la cuenta
del númcro de vcces que había hablado con Dan Rather, Ted Kop-
pel, Petcr Jennings, el London Times y docenas de productores de
todas partes. También concedí var ias entrevistas sobre lo que se sen-
tía al tener que dar de pronto centenares de ellas, y Charlie Rose, el
presentador de un programa dc debates, me di jo que, si  volvía a ha-
blar una vez más sobre la clonación, me ofrecerían un contrato para
anunciar zaoat i l las Nike.

Por fin ae;e ae hablar, el contrato de las zapatillas no llegó y mu-
chos de mis amigos f i lósofos, al  igual que <especial istas" que iban
de un genet ista dc ratones a un médico jubi lado, se unieron a lo que
se había transformaclo e n un importante dcbate sobre la genét ica dc
la rcproducción y la clonación . El bebé perfecto es un intento de plan-
tear el efccto de esas tccnologías sobre lo que significa la existencia
de un niño y sobre lo que quiere decir ser padres, pero también exa-
mina la relación entre la filosofía, las ciencias sociales y la vida pú-
blica. Esta segunda cdición que tiene usted entre manos discute al-
gunas de lrrs nurnerosas técnicas v posibilidades que han surgido
desde que salió la primera edición en 1997 . Los cambios en la gené-
tica v la procreación han ocurrido con tal raprdez que, en compara-
ción, hasta la tecnología informática parece estable, y no intento
abarcar todas las recetas del libro de cocina de las nuevas tecnologías
de la reproducción. Esta obra sólo es una introducción y una invi-
tación a 

"*plor".  
elcur ioso, sorprendente e importante mundo de la

gcnét ica y la procreación humanas.

Prólogo a la primera edición en inglés

Acostumbramos decir que hemos encontrado el vino perfecto para

u" á.r..-inado plato. A la novia perfecta sólo l¿ conoce como tal

,rr rrorrio, y se la &1.b." únicamente durante una scmana. El día per-

fecto reúne elementos atmosféricos, emoci(rn y planificación; Io re-

conocemos cuando lo experimenramos y lo plancamos con la respi-

ración contenida, sabiendo que la lluvia significará el de sastre. ¿ Qué
es el bebé perfecto? Los padres nos dicen que cualquier bcbé que

traigan al mundo es perfecto. Y sonreímos' reconocicndo que en-
g..,ár". (y tener) un tebé es, de hecho, un aconrecimiento distinto
de cualquier otro por el que podamos pasar. Celebramos como algo
perfecto ese momento en que una extraña conjunción de suerte,
planificación y biología nos arrastra como una ola (¿pcrfecta?). Los
bebés pueden ser perfectos aunque tengan orejas de soplillo v lloren
a moco tendido; aunque sean ciegos o tengan menos dedos que los
demás niños.

- Pero el vino perfecto también es una campaña publicitaria, una
forma de prometernos que una marca de vino es mejor que otras. Y
las revistas de bodas rerraran con espantoso detalle a la novia per-
fecta, un icono a cuya altura .ro ," ü..rentra prácticamente .r"dia.
El.día perfecto .,  un" película para vende, .. .u"r" y cigarri l los. Y cl
bebé perfecto se esrá i.".rrfo.-"ndo en ,rn" .o-.rcializacirin sutil
de los mismos trazos ideales que conformaron la euqenesia a comien-
zos del siglo xx. Las empresas cle biotecnología r"l"nr."r-r a toda vc-
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l oc idad a  desar ro l la r  p rucbas  gen i ' t i cas  que proporc ionan poca in -
formación a las familias, pero que permit.n torttr. decisiones muy
serias. ¿Cómo pueden decidir  las famil ias si  deben o no inrerrrnpi,
un embarazo porque el niño o la r-riña podría, sesenta años después,
desarrollar la enfermedad de Alzheimer, o volverse loco cuarenta y
cinco años más tarde a causa de la corea de Huntington, o -orí,
veinte años después de fibrosis quística o cáncer de mama, o qlre
manifestaría en un par de años el síndrome de Down? Los conseje-
ros genéticos poseen una conciencia ran aguda de las tragedias his-
tór icas asociadas a la eugenesia que han adoptado una extraña y cn-
gañosa neutralidad. Desde el punto de vista legal, hoy en día cacl¿
mujer decide por sí misma. Moralmente, ninguna institución o so-
ciedad ha reconocido nuestra responsabilidad colectiva para pensar
al  respecto y desarrol lar la sabiduría v los métodos para romar nuc-
vas decisiones sobre la investig:rción, las pruebas y las terapias gc-
nét icas.

En este libro me propongo reflexionar y escribir sobre las intcr-
venciones genéticas. En lugar de revisar las condenas o las defensas
de las pruebas genéticas de destacados filósofos y teólogos, exa'ri-
no aquí los textos que realmenre leen los científicos y los padres.
También analizo qué ideas esrán en juego en nuestra p..r.nt. discu-
sión sobre la paternidad y los bebés, sobre concepros tales como la
identidad, la perfección, la mejoría y la enfermedad. La historia cle
la genética en los últimos doscientos años podría definirse, en algu-
nos aspectos) como una carrera para cartografiar y emplear toda la
información 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 raíces en la historia del cuesrionamiento hu,
mano de la herencia. Tanto en la ciencia como en las famil ias, el  in-
terés por mejorar la cal idad de la descendencia posee una larga his-
toria. Ésta es) en ocasiones, infame: las sociedaá", har-r esteri'Íizado
cientos de miles de personas por razones eugenésicas. Pero las deci-
siones sobre los propósitos y las circunstancias de la reproducción
son inevi tables y ocurren siempre en un contexto social .  Las perso-
nas hablan de bebés perfectos, tanto si piensan en un proyecto ideal
para  de f in i r los ,  como s i  no .

1 2

A medida que las nuevas técnicas de reproducción y de terapias

,"Áirin^rhacen posibles el diagnóstico y la cura de anomalías here-

il;;;i"r, habrá que hacerles frente a las vieias prcguttxs sobre el

Já"iiof'r..ial de la reproduclól: El Proyecto del Genoma Huma-

l" v l^clonación de la oveja Dolly han aunado las esperanzas y los

mi"dos con respecto a la investigación -genética humana. Muchos

oi.r,r"r, que la ingeniería genética modificará radicalmente la expe-
'rirnci" 

humana de forma maravillosa, peligrosa o desastrosa. En

esre libro voy a considerar algunas metas inteligentes de la genética,

dentro de su contexto político y social.
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El pano rama de la tecnolo gía genética

catherine y clay Johanson no quieren contestar al teléfono. El apa-

,"to *.luá 
" 

,orr".. Clay está en el jardín trasero, donde puede ha-

cer como que no oye nada más que el cortador de hierba. Catherine

atiende 
" 

r.r hi¡o Pául. Al orro lado de la línea, Claire Redman, con-

sejera genéticá de la Universidad de Washingron en Seattle, puede

pieu.r-la conversación. No necesita explicar a los Johanson lo q-ue

es la fibrosis quística. Esa difícil enfermedad hereditaria ya ha infli-

gido dolor a isa familia. El hijo, que ahora tiene tres años, celebró
iu segundo cumpleaños en una clínica de fibrosis quística de la Uni-
versidad de Emor¡ en Atlanta, mientras neurnólogos, dietistas, pe-
diatras y un equipo de enfermeras especialtzadas trabajaban contra-
rreloj para evitar que se ahogara en el moco espeso que le taponaba
los pulmones. Esta mañana Paul está en casa, y Cathcrine le agasala
con boniatos y zumo de manzana. Está embarazad¿ de trece sema-
nas. Contestar al teléfono significa enterarse de si el feto que lleva
en el vientre también tiene lá enfermedad. Están a punto de tomar
una decisión ardua. Sus amigos apenas se atreven a hablar de ello.
Catherine y Clay se han p"r"áo dá, no.hes duras romando café con
el padre McBry, d" ,u p".roquia en Bellevue, \Washington. Hoy la
espera llega a su fin.

EnNewton, Massachusetts, Rhoda y Michael Salvano también
aguardan una llamada de teléfono. A úi.h".l no le queda mucho
tremPo más. En el trabajo, su joven y ambicioso equipo de arqui-
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tectos le espera, pues necesita su aprobación para seguir  adelante
con el proyecto del edificio de sesenta y tres plantas que han ds
construir en Sáo Paulo, Brasil. A lo largo de sus cinco años dc ma-
tr imonio, Rhoda v Michael han hecho todos los intentos normales
para formar una familia. Hicieron el amor a diario durante meses v
controlaron sus act iv idades. Élusó calzonci l los anchos, tomó las vi-
taminas adecuadas y bebió mucha agua. Si la t ía Marie decía que los
martes eran buenos para concebir, Mikc y Rhoda se tomaban el día
libre. En marzo desistieron y dieron sus primeros pasos en cl mun-
do de la adopción) pero entonces sus vecinos les recomendaron una
técnica de reproducción asistida denominad a ferttlización in aitro
(FIV). Su enc{ocrinólogo, cl doctor Charlcs Madrigliani, especiali-
zado en reproducción, lcs aseguró ql le su problema era frecucnte, y
que la reproducción asist ida podría realmente solucionarlo.  Sin em-
bargo, di jo a un sorprendido Michael que la moti l idad de su esper-
ma era tan baja que suponía un alto riesgo de fracaso. Les explicó a
los dos que la FIV era cara y que el seguro de Mike no cubría los
tratarnientos de infertil idad ni la reproducción asistida. Y, en el caso
de Rhoda y Mike, la única posibilidad que permitiría que el espcr-
ma de Mike fecundara un óvulo de Rhoda era la inyección intraci-
toplasrnát ica delesperrnatozoide (I ICE). Con ese método, un¿r agu-
ja de cristal extremadamente pequeña ayudaría a uno de los débiles
espermatozoides de Mike que luchaban para penetrar un óvulo de
Rhoda, previamente recolcctado. Madrigliani, antes de que la pare-
ja se entusiasmara con esa última esperanza de tener un hijo gcnéti-
camente suyo, les aclaró que todo el paquete, IICE y FIV, costaba
más de la mitad del sueldo anual de Mike por cada intento, y que
más de la mitad de éstos fracasan en implantar al feto. Muchas pare-
jas, además, siguen intentando la adopción durante elperíodo á.. t -
pera, lo que también acostumbra costar decenas de miles de dólares.

Mike y Rhoda decidieron rechazar la IICE. El coste era excesivo
y los resultados todavía inciertos. A Mike le preocupaba que ese
método pudiera dar lugar al nacimiento de un niño a partir de un
esperma que la naturaleza no había aprobado. Tenía pesadillas con
un hijo apático y eso le dolía. Rhoda le planteó, con cariño, la cues-
tión del grado de importancia que teníapara los dos que la criatura
fuera genéticamente de ellos. Ella era adoptada y siempre había que-
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un 
lo'::-tnoche, mientras veía un programa especial de la

sió-n correct": Y lt"
televisión, Rhocla. supo que habían cncontt'ado la respuesta' Esta

i l" .árnirc contó. " 
tvt;ttt '  ferti l i tyoptions'com' Y por eso ho¡ des-

pü,a¡,".:.:,1:::,T:if, ::HT:$:iilX".'3li'Hi::Jil1"'1:
igaardan u n a tl amao 

i ": :''j;-"-l ", ̂  5-, " ; ; ;;,;; ;;'l
ha prometrdo que,podrán elegir su donante de esperma en las págr-

n¡< w€b repletas oe información sobre los candidatos' Por un pre-

:fr;f;;;iá" r" IICE, Mike y Rhoda esperan dar a su iriio algu-

ñ;;;; g.r,., llot de Rhoda)' y la meior base genética.po-sible'

V;;-".;p"" reia,la foto del donante con una de Mike' de forma

;;;rJ;6i síquiera el niño) sabr.á nunca que la FIY o un donan-

te, tuvieron algo que ver con su orlgen'*'il 
Eii"¿.tt"lr, ios científicos de la Universidad de Pensilvania

o..r.u.r"rr. Tras los muros cubiertos de hiedra de una de las más co-

ir"iá", f..alezasde la biología, el Instituto wistar, traban una ba-

talla silenciosa contra una doce.ra de enfermcdades. son los solda-

dos de bata blanca del Instituto de Terapia de los Genes Humanos'

donde tiene lugar la parte más importante de los estudios mundia-

les para el emp-leo dÉ l" i.rt..u..,.iór, genética en la cura de las en-

fermedades. Aquí el Dr. Jim 
\üilson y, quizá,un cenrenar más de ge-

netistas, experimentan técnicas que ya se han vuelto casi un mantra.
A un visitante el lugar parece básta.tte prosaico. Pero para Wilson,
recién entrado e.r la cua.entena, es la última frontera de la terapia
génica. La meta es el desarrollo de lo que los genetistas denominan
<vectores>>.

Los vectores son los vehículos que transmitirárr la información
genética al interior de las células del paciente. Son, en su mayoría,
adenovirus modificados: el virus de ú gripe, alterado para que in-
fecte al paciente y se reproduzca de f"Á" que pueda ,r"n..t la en-
termedad o mitigar r.t, if.ctor. Cuando se le pide a Wilson que ha-
ble sobre la posiÉilidad de que funcionen, ,o,rií. con entusiasmo. El
vector adecuado ayudaría a dar al  hi jo de Catherine y Clav Johan-
son la oportunidad de una vida normal. Paul podría usar un inhala-

:or Para absorber el vector vírico, coger la gripe modificada y reci-
Dlr' Poco a Poco, la información genética programada en el vecto¡ la

I .siM
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cual alteraría las porciones de pulmón que infectara, y que dejarían
así de secretar ese moco espeso que obliga a sus padres a golpearle
la espalda y gue, de otro modo, terminará por matarle. Pero la búsr
queda de ese vector oadecuado" es algo más que una batalla ardua,
Uno de las docenas de asistentes de laboratorio usa un distintivo
que lo deja bien claro: "¿Ocurre alguna vez algo que no sea una
mierda?". Los inhaladores actuales para fibrosis quíscica han fraca-
sado una y otra vez. En dosis normales, los virus modificados no
han logrado transmitir la suficiente información genética buena cor¡s
para que se note su efecto. Para conseguir una dosis del vector lo
bastante alta, habría que subirla tanto que los inhaladores asperjarían
una nube del virus del resfriado en los ya congestionados pulmo-
nes del paciente. A eso se dedican Wilson y sus colegas esta maña-
na, mientras también esperan una llamada telcfónica, de la Food and
Drug Administration para saber si ya es hora de que empiecen las
pruebas clínicas 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 difíciles elec-
ciones de la nueva era de la genética en realidad no lo son mucho
más que las decisiones que han de tomar a diario las parejas de todo
el planeta. Todos tenemos que enfrentarnos a las cuestioncs de la
paiernidad, incluso los que .ro tienen hijos y los que tienen padres
adoptivos o sustitutos. En las escuelas y las iglesias existe una gran
preocupación sobre el significado y el alcance de la paternidad y la
maternidad. En los centros del poder y alrededor de la rnesa del co-
medor, las personas se inquietan con el sentido personal y político
de la paternidad. Hillary Clinton recuerda a los norteamericanos
qr,r" ré necesita un pueblo para criar a un niño, y Marian Vright
Edelman puntuaiiza que incluso una aldea puede maltratarlo.

Tampoco acabamos de aprender en qué consiste una familia' De-
sarrollamos ese concepto 

" 
partir de los libros infantiles y de Mr'

Roger's Neigbborbood y, ya adultos, pasamos a preguntarnos sobre
la normalización de los diferentes tipos de familia. ¿Es un buen pa-
dre como el mío? ¿Cuánto de mi experiencia d"s"o transmitir?
También sopesamos la distinción entre la identidad natural y Ia apren'
dida. ¿Por qué nos parecemos v nos portamos como nuestros Pa-

20

dresy^tw:)*o,?ff il,H.";T11:';:l"Tl:;i:,1ffi l?:,"1::,1;
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tos sobre qutén cuen

lidades que se g.tt'Y" de esos papeles' Si alguien no vacuna a los hi-

ñ;it.á.I:ll"$i3ff :ilñ;:,T:" j.::?fi :::l1:'nÍ:tr
:'i.T:::# ilffitl para meior' nu.r,.r' r^ñirir, v ras igresias nos

:f#ffi;i;I.;á; paternidad y maternidad virtuosas, e incluso de

#;ñ.r.plrr"r. La cultura oriental y la occidental han desa-

rrollado extensos y complejos modos .de 
pensar y hablar sobre la

^#;;,;"ortn-bt., 
qut 

""ot'ocen 
la importancia de la paterni-

dad biológica en la sociedad'
:[;#;s mucho tiempo pensando sobre la dimensión bioicigica

¿a ro q"a t a venido a conocerse como ..herenciarr. Nuestro esfuer-

;; ó; ;."trolarla de forma sistemática empezó.con.la.agricultura,

[i"'" por lo menos diez mil años. La domesticación de los animales

por.ihombre abarc1la eliminación del.ganado más débil, así como

.l.rro de la reproducción selectiva. Se llevó a cabo con ovejas, ca-

bras, vacas, camellos y otros animales en el continente africano. Re-
gistros asirios indican que, ya en 5OOO a.C., era corriente el empleo
áe la fertilización artificial en el cultivo de las datileras. Gradual-
mente, la manipulación de animales y plantas pasó a ser una Parte
importante del crecimiento económico. La economía de Troya se
basaba en la cría de caballos.

El esrudio de la heren cía humana se ha vinculado a lo largo de la
historia a las preocupaciones sociales y rnédicas. Diversas tradicio-
nes han manienido que "la sangre> ., i.rlpor,"nte en las enferme-
dades y en los 

"..rnto, 
familiar"es y sociaLr. El Talmud menciona

que la hemofilia es hereditaria. Lós miembros de la tribu dc Lcvi
heredaban en exclusiva la dedicación al servicio del templo. Las

""t?l 
hindúes se basan en la creencia de que <ranro las ca.acierísticas

lrfsitivas.como las negativas pasan d" g.n.r".ión en generación,,.r

]Sit tribus indias nortea-"ric"r,as Jostienen que la integridad
tnbd se sostiene sobre la restr icción a los matrimonios interrr i-
bdcs.
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I
Las teorías occidentales de la herencia humana se registraror n^-

primera vez en la doctrina griega, que afirmab" q.r! .l .;#:
transmitía la información heredit aria i.el calor uital" d.l p".li.;ri
descendencia. Por consiguient", el erperma establec ía la I
bebé., Arirtói.I., po,ri" ü d.,d" la idéa de que 1", -r;"r"rofni:
ran el calor vital necesario para conrribuir a .o',fo.í". h i;;¿;.
dencia y también manrenía que ros caracrcres adquiridos p". r;;;_
dres a lo largo dc la vida podí".r rransrnirirs. , lo, hijos. Ll teoria dela transmisión de los caricteres adquiridos ayudó 

" 
ío, gri.gos a ex-plicar las exrrañas diferencias en la apari"rr.i" de p"dr"s"e hijos. por

ejernplo, Aristóteles postuló que un niño quc tuviera los oios de ücolor distinto del dc. ambos progenitor., pád.í" haber adquirido ese
carácter a través de las experiencias de éstos.

A pesar de esos.esfucrzos por predecir y controlar la reproduc_
ciór de p.lanras, an]1n{es.y pérrornr, la auténtica explosicin del es_
tudio de la familia biológica-se remonra sólo a los últimos doscien_
tos años. T.a capacidad práctica para efectuar canbios en la familia
ha avanzado de for-na paralela. Hemos ilegaclo , p.rr", que con-
I"li-.. gran parre de lo relacionado .on 

"ip"...rr.r.o f la familia.
Hablamos sobre la identidad social y biolágica de los niños, un
concepro que se ha consrruido a lo largo de añlos por el esruclio dis-
ciplinarprogresivo de la herencia, er pi.".,,.r.o uio qrr. crebe ser un
buen bebé.

. L? explosión de la investigación moderna y, alaposrre, morecu-
lar, de la herencia tuvo lugar I principios del sigro rri, .r".,,1o l, in-
vestigación se centró sobre todo en los probleáas de la l-rcrencia de
Ias plantas, 1o que era importante para el crecimiento del comercio
de alimentos: ¿cómo grrnid" la descendencia de una flor la aoarien-
cia y la estructura de sus antecesoras? para resDonder r.r", or.-
gunt¿st los científ icos procuraron desvelar leyes de la biología que
fueran.aplicables a todos los organismo, y qL" explicaran árrro l,
herencia como el desarrollo.

El inve'to del microscopio, en el siglo XVrr, condujo a que Ro-
bert Hooke descubrie." qr. las plantal y los anim"l.í .rt^ü"n h.-
chos de células. Ésras parácían propor.iona. a la vida biológica una
especie de matriz, compuesra de nódulos de actividad indeolndien-
tcs quc' actuarí¿ln en todos los organismos vivos. Sin enrbaigo, has-
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T. ''' ,O"l siglo XIx y el xx' l? 
se pldo explicar el papel de la he-

fu"lfuncionÁíento 
celular' ¿Cómo y por qué se dividen las

t- - r--^^- l. ;r"'{.,r-ación crucial Dara que cualquier or-ffi 
",r 
^.::. 1;mf :-;:;tl.;' l ü10'il: TJ :Ji X'ü ]'i : :i;

#,::'i"T:d;Til*J: n . uu;6"',ipo 
sóIo puede di-

Yiilbe Petatormar 
t

.olf¡s o(Peflrnentos de Gregor Mendel con los guisantes de olor'

"íiñ¿;L" 
ft56 y publicadós :" 1:,u9' 

dieron origen a una disci-

f,ñiñ""- inad|ginética, que trataba. de la relación entre los ras-

ffi;;ü; oadres y los de su descendencia. Mendelfertirizó guisantes

il#;;;bseru¿ las diferencias que o btenía, s e gún -lo s. r'ezclab a

lil.lá"írificó determinados rasgos, como la altura y el color. Cons-

tató que un rasBo ..recesivo> desaparecía en la segunda generación

J" Lt.r".ttdencia de la planta , para volver a surgir en la tercera en

*"proporción de uno a cuatro. Postuló que_debería existir una ex-

pti"..i¿it biológica para las diferencias que observaba en la descen-

dencia y llamó a ese principio "el elemento formativo"'
En 1869, Johann Friedrich Miescher descubrió lo que denominó

rmrcleína" (que hoy conocemos como ADN) mientras trabajaba con
los glóbulos blancos de la sangre. La nucleína se destilaba del núcleo
y consistía en un precipitado grisáceo que parecía ser lo esencial del
núcleo celular. E.Zacharia y'Water Flemming empezaron a estable-
cer conexiones entre la herencia y ese material; Flemming observó
que esa misma sustancia también estaba presente en el esperma fu-
sionado y en las células del huevo. Debemos el descubrimiento de
los cromosomas, las estructuras formadas por esa nucleína, a Au-
gust \leismann y a otros investigadores que trabajaban en ese cam-
po en el siglo xti, pero tambi ¿nllaindusiria ale*ána del tinte, pues
sus nntes para ropa se emplearon como marcadores biológicos (la pa-
tlbra s¡srn6soma significa literalmenre <cuerpo coloreads"). En la
década de 1890 s. pJnr"b" que la nucleína, o ..cromarina,, (iespués,
(cromosomas>) 

contenía lai instrucciones básicas de los caracreres
hereditarios.
'^_Mientras 

Mendel, Miescher, \fleismann y otros que evaluaron y
t"-"Tb"y1on a su trabajo alcinzabangrandes adelanros en el labo-

fflo, 
Charles Darwin cat ihzab^la irivestiga ci6nzooligica de los'tlcmentos formativoso de la herencia. En ,i, El origen iá lo, ,rpr-
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cies,Darwin elaboró una expl icación detal lada delpapel que desem-

peñala herencia en la producción de organismos completos. Ideó

Lna teoría sobre la relación de la biología celular con el comporta-

miento deliberado de los animales.
Darwin formuló el principio de la "selección natural"' Observó

que la mayoría de los animales "producía más descendencia de la

que podría esperarse que sobreviviera".2 Las diferencias entre los

descendientes los hacía más o menos capaces de sobrevivir en deter-

minado medio. El principio de la selección natural establece que los

organismos con caracteres más adecuados al medio se reproduccn

más a menudo, y que un porcentaje mayor de su progenie sobrevi-

ve, preservándose así los caracteres que propician la supervivencia

en un entorno determinado. '  Con el  t iempo, es posible que se re-

quieran cambios sustanciales para la supervivencia. La acumulación

d. 
""r".t.res 

favorables puede dar lugar a un tiPo lluevo, o especie, de

criatura.
La teoría de la selección natural fue un importante paso hacia la

concepción actual que vincula elcomportamiento humano y animal

con la herencia biológica. Darwin procuró tender un Pucnte sobre cl

gran abismo que separaba, a un lado, la biología teórica v, al otro, la

botánica, la zoología y la sociología humana. Pero Darwin "señal¿r-
ba un camino que no podía recorrer. No podía explicar, por ejemplo,

cn ausencia de una teoría del gen, la persistencia de una variación hc-

reditaria, lo que era esencial para que [su] teoría funcionara."u

El trabajo de Darwin animó a los que investigaban sobre la vida

política y social. Propició, asimismo, la aplicación de la genética dc

Mendel y Miescher a la herencia humana. Aunque muchas veces eso

no se ha reconocido, una implicación inmediata de la investigación

interdiscipl inar de Darwin sobre la genét ica fue el  desplazamiento

de muchos biólogos hacia la eugenesia. Francis Galton, primo de

Darwin, dio nombre a ese concepto a principios del siglo xx, y en su

hbro Herencia y ewgenesia abogó por "la ciencia del mejoramiento

del linaje humano,. Galton imaginó que una planificación familiar,

social y cultural nos llevaría a <una razameior de hombres, a través

de una serie de .matrirnor-tios juiciosos a lo largo del tiempo"'s

Galton obtuvo la palabra eugenesia a Partir del griego eugenes

(bien nacido).6 La historia del movimiento eugenésico del siglo xx
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oue él inició ha.sido profusamente relatada, y le asocia con lo que

l""Va por considerarse obietivos políticos infames. Sin embargo,

ioliri.ár y argumentos que pueden calificarse como eugenésicos
'pr.cedi.ton ese movimiento. Con cada avance de las técnicas gené-

[i.r, d. reproducción se revive el miedo a la eugenesia en las i¡sti-

fuciones políricas y sociales a lo largo del mundo. La eugenesia, por

un lado, dene sus orígenes en la historia de la biología y, por otro, se

üga a los debates contemPoráneos, por lo que está siempre relacio-

níd^r^nto con su pasado como con su futuro.

Como resultado de lo dispar de sus orígenes y usos, la eugenesia

es un concepto difícil de definir. Mucho antes dc que Galton descri-

biera la eugenesia sistemátic¿r, las culturas habían concebido estrate-
gias para reglamentar las relaciotres reproductoras. La sociedad
ri.mpr. ha eiercido medidas de control sobre la procreación: la re-
combinación sexual necesita a dos indivicluos para que tenga lugar,
y los dos se eligen rnutuamente influenciados por la familia, la eco-
nomía, la política y otros valores de la comunidad. Aprendemos lo
que se considera atractivo, exitoso y dese,rble según el carácter dis-
tintivo de esa sociedad, que posee sus propios modelos de la familia
sana y exitosa. En muchas épocas y en diferentes lugares, esc carác-
ter distintivo ha sido considerablcmente subrayado. Bastante antes
de Galton, varias culturas aconsejaban a determinadas familias que
no ruvieran hijos o les decían con quién les estaba autorizado el com-
portamiento reproductor.

Las primeras versiones de lo que más tarde se llamaría eugenesia
se efectuaban de tres maneras, todas con el fin dc evitar la repro-
ducción: el abandono o el infanticidio, ei aborto y la esterili ruiión.
Esas técnicas sólo se distinguen de otros medios niás benignos y po-
sitivos de regular la reprod-ucción en dos aspectos. En p.ine. irg".,
un.rnstrumento político o social, como una ley que sancione las es-
teri l izacion.r o un protocolo médico para el ábérro tcrapéutico, se
acuerdan para terminar o prevenir un cmba razo. En segundo lugar,
las técnicas implican inteivenir quirúrgicamenre cn el i.,erpo dé l,
Persona, en vez de la coacción verbal.

- 
La historia registra numerosos casos de sociedades que discutie-

f-on I emplearon diversas técnicas, clínicas o no. Los espartanos de-
)aban expuestos a los elementos a los descendient", ,-ro deseados.
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platón escribió enla República:,,aquellos jóvenes que destaquen [...]

fdeberían recibir] [...] óon más liberalidad permiso para asociarse a

i", -rj"..r, .or, .i fin de que [...] el mayor número.de hijos des-

ciendaie esos padreso. Los esrudiosos de Grecia consideran hoy en

día que, 
"rnqrr. 

ese planteamiento utópico no llegó a realizarse, el

control siste-ático áe la p.ocreación sí constituyó un objetivo en

varias ocasiones.
En la primera mitad del siglo XX, en los movimientos eugenési-

cos de Eitados Unidos, el Reino Unido, Alemania y otros países

participaban dirigentes de todo el espectro político.. A_rgentina, Aus-

iria, Biaril, Canaáá,China, Finlandia, Francia, Italia, Japón, México,

Noruega y Suecia tuvieron iniciat ivas eugenésicas' Fsos movirnien-

tos inciuían tanto a los que se consideraban a sí mismos conserva-

dores (con más notoriedad, c. B. Davcnport), como a progresistas

(corno David Starr Jordan) v hasta a radic¿les (como George-Ber-

nard shaw). Karl Pearson, ,r."ro. de Francis Galton como jefe del

nuevo movimiento, era un social isra que pensaba que la eugenesia

favorecería el desmantelamiento cle las distinciones de clase' Al

igual que Havelock Ellis y G. B. Shaw, afirmaba que éstas creaban

b""rr..", artificiales a las uniorres reproductoras óptirnas' Por consi-

guiente, en nombre de una buena progenie, deberíamos acabar con

i" ,.o".".ión de las clases sociales. D. S. Jordan (presidente de la

Co*iriót-r de Eugenesia de la Asociación Norteamericana de Cria-

dores, eminenre biólogo, activista político, educador y el primer

or.riá.nt. de l¿r Universidad de Stanford) abogó por el pacifisr.r.ro

pol. ,-,-,otirros eugenésicos. En la guerra, se envía a los más aptos a la

-rr"r,", mientrai los menos capaces quedan atrás y engendran la nue-

va generación. Circulaban anécdotas según las cuales la altura media

..,'Fr"n.i" había bajado cerca de quince centímetros en la genera-

ción que se siguió a la guerra napoleónica.
H"b" o,.oi qu. usaron argumelttos eugenésicos paradefender el

nacionalismo, 
"l. ""p"nsionismo 

militar y la discriminación racial y

social. Galton, por entonces ya con setenta y ocho años, colaboró

con esa .r-" d. l" corrienre eugenésica cuando ésta empezó a f lore-

cer en el Reino Unido y en Esádos Unidos. Empezó a hablarse dc

matrimonios <<no tan eugenésicos', y surgió una presión social para

tener hi jos omás eugenésicos,. Los granjeros siempre se habían pre-
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octpado por conseguir buenas. reproducciones, pero Galton les

"rrí"i.;."ó 
una.manera de predecir y controlar la_ procreación hu-

';;í; 
^ffavés de la ..ciencia,, en una época en que la sociedad había

;;; a considerar la biología como el nuevo gran horizonte. El
tioul.i."r" aut.orizó,algunas inferencias dramáticas y equivocada-

."rrt. informadas sobre el origen hereditario de varios comporta-

-i."ror y car^cterísticas. DavenPort, por ejemplo,_afirmó que el li-'n'¿rf^mior 
determinaba la existencia del carácter de "talosofía" o el

^Áo,  ̂ lmar. Rastreó numerosas generaciones de mal ineros en varias

familias y concluyó que se trataba sencillamente de uu carácter men-

deliano,'y además ligado al sexo (las mujeres no se embarcaban).

Las estrategias reproductoras de los conservadores del movi-

miento eugenésico se transformaron en una fuerza política pode-

rosa en Esiados Unidos, a medida que la población manifestó su

preocupación con elf lujo de inmigranres, a muchos cle los cuales se

á.sp..óitb, et iquetándolos como <de mentc débil" o "degenera-
dos". A la gente le preocupaba que los inrnigrantes puntuaran me-
nos en las pruebas de inteligencia y que tuvieran más descendencia
que los nativos norteamericanos más educados' A pesar de que,
después de la Primera Guerra Mundial, la importancia de las in-
fluencias ambientales y la conceptuación más compleia de los facto-
res multigénicos de la herencia hicieron decrecer la iustificación
científica de la eugenesia, aumentó la presión sobre la legislación, las
acciones judiciales y el control de la inmigración. Con todo, la eu-
genesia continuó como un fenómeno oculto en los círculos científi-
cos.t La Ley de la Limitación de la Inmigración, proclamada en
1924 en Estados Unidos, favorecía la entrada de personas prove-
nientes del norte de Europa v restringía enormemente la de inmi-
grantes originarios de otras regiones, a los que se refería como ..in-
feriores desde el punto de vista biológico". La prensa popular
menospreciaba la ..raza suicida" que consideraba estar llegando al
país. Ese tema persistió desde principios del siglo xx hasta el final
de la Segunda Guerra Mundial. Las protestas a favor de "familias
más aptas" y las manifestaciones que proclamaban los peligros de la
procreación de los incapaces eran habituales en las ferias estatales.t

Poco a poco, la sociología y las ciencias naturales fueron recono-
ciendo el papel de la influencia ambiental sobre los organismos y su
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desarrol lo, principalmenre en Estados Unidos. En 1930,1a encícl ic¿

papal Castí connibii también condenó la eugenesia,.lo que empujó

ioá"rrí" más a sus defensores hacia la oscuridad erudita y la sustraio

de la atención pública.
En Alemania, sin embargo,la eugenesia f loreció desde 1904 has-

ta el final de la Segunda Guirra Mundial. El Dr. Alfred Pioetz creó

los Archivos de la Teoría Racial v la Biología Social en1904, y la so-

ciedad Alemana de Higiene Racial en 1905. El Instituto de Antro-

pología, Herencia HuÁana v Eugenesia Emperador Guillermo se

?""dá en 1,927. Las leves alemanas de esterilización se proclamaron

en 1933 y exigían la esterilización obligatoria "para la prevención de

1" d"r.eÁden.i" .or-r defeccos l-rereditarioso en los casos de "defectos
mentales congénitos, esquizofrenia, psicosis maniacodepresiva' epi-

lepsia herecJitaria [. . . ]  y alcoholismo severo"' '
El consejero del Nlinisterio del Interior del Reich valoró l¿r cste-

rtlización como ..una iniciativa de importancia excepcional para Ia

salud pública [. . . ]  vamos más al lá del amor al prój imo; lo. cxtcnde-

mos a las gencraciones futurasrr.'c Bajo la ley nazi, los médicos en-

viaban n ad", las personas "incaPaces, a los Tribunales de Salud

Hereclitaria, .r."do, para establecer el ripo de Personas quc no de-

berían procrear. Podia apelarse contra lás decisiones a un tribunal

.rupr.-o, de eugenesia, cuyo fallo era definitivo y se podía ejccu-

,". 
" 

l" ftterza. En tres años, las autoridades alemanas esterilizaron a

trescientas veinticinco mil personas, más de diez veces las que su-

fr icron ese procedimiento err Estados Unidos en los treinta años

precedenter." S. prohibió el rnatrimonio y cl co-ntlcto-::iual entre

ios judíos y los demás alcmanes. Según Benno Müller-Hil l ,  algunos

..nr.nrr.,  de niños negros ) '  treinta mil gitanos alemanes fueron es-

terilizados. Después dJ 1" ."p.riencia alemana, la corriente eugené-

sica cayó .r-, ,r, p.rnto más baio. Se asoció ia eugenesia a imágenes te-

rr ibles'y los -áio, de comunicación, la l i teratura seria v la polít ica

la desaóreditaron. No obstante, la cuesrión de si se sigue practican-

do la eugenesia o si ósta todavía es un aspecto importante de la ge-

nética y-el asesoramiento médico -od..rro d.p.trd. de cómo defi-

namos esa palabra
Mucfias cosas han cambiado dcsde que las instituciones acadénrt-

cas y |a política sancionaro n y rechazaron abiertamente la eugene-
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ñi*ifj'i{,l'',df ftr¡¡{ffF$1$$flfil
ilii"á ¿. que se .'npl'llj'::,iiÍ::l::de forma discriminatoria o

.ñrno Darrc deurr, .á-p"ña.pública irref lexiva o diabólica'.¿ Podría

llutt'" repetirse la eugenesta.' sea en-su encarnaclon oPtlmlsta o en

ü"irrr.rrT¿rra? Los aiadémicos están de acuerdo en que en el flo-

;r;il;;r" de la eugenesia de principios del siglo xx intervinieron

;il;;Ño de circlunstancias bastante específicas (por ejemplo, la

;;;;;ta; del régimen nazr) y una comprensión primaria.de la gené-

7r*vt^herencia. El conrexto actual es muy dist into. y alberga posi-

Ciliá¿"r mucho más compleias para un mal uso de esas técnicas.

ÁJ..¿r, académicos como Daniel Kevles afirman que una poiítica

autoritaria, aunque quizáde diferente tenor de la que existió en Ale-

mania, sería una condición necesaria para cualquier empeño estatal

de esterilización.
En esre siglo ha tenido lugar, sin duda, un incremento manifies-

to del .orrtrol y la planificación de la reproducción. El desarrollo de
una píldora para el control de la natalidad facilitó ese control, pcro
añadió nuevos riesgos a la elección de tener o no hijos. La amnio-
centesis, la ecografía y la biopsia de las vellosidades coriónicas
(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 v l" gVC existe el riesgo de inducir un
aborto espontáneo) examinando las células fetales que circulan en la

lTgt. materna ha empezado a cobrar mucha importancia. Con el
fallo de 1973 del caso Roe conrra \Wade, qrr. l.gáliró el aborro, el
diagnóstico de las anomalías fetales clio lugar 

" 
lá .,rr.rru opción del

aborto. terapéutico. Esos hechos ampliarJn el radio de aición del
control de las familias, los médico, y l" .ornunidad sobre la repro-
ducción. T-os padres y ias insti tucione, sanirarias pudieron part icip".
en las decision.s ,o.í"les sobre qué características sor-r acept"bl"s ert

ll 
dñ:,.Lnjes de que éste nazcl. A medida que se h" incr"mentado

tasensibilidad y Ia-especificidad de las pr.r"É", genéticas, ranro los
retos como los donanles de gametos esún más expuestos a ellas. La
sociedad influye sobre lo, pádr., cuando roman nuevas decisiones
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con respecto a cuárldo, cómo y con qué resultado van a procreat
pero esas influencias son del mismo tipo de las que se e¡'ercen sobre
los que deciden con quién ernparejarse, casarse o tener hijos.

En muchos estados, las insti tuciones también t ienen acceso a la
información sobre la herencia, como por ejemplo los empleadores y
las compañías de seguros de vida. Las industrias en que los trabajar
dores se exponen a compuestos químicos (como Kodak y DuPont)
realizan sistemáticamente una criba para verificar la presencia de
una sensibilidad hereditaria a los compuestos específicos de su am-
biente laboral. 'r  Las compañías de seguros y los gobiernos han em-
pezado a discutir el empleo de la información genética detallada de
los solicitantes de pólizas de salud, vida o rentas vitalicias antes de
ortorgárselas, y en muchos estados norteamericanos se han aproba-
do leyes que prohíben tales prácticas.

Mientras que, en la actualidad, en muchos países 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 decisión capaz, y atenúan el papel del estado en las
medidas sobre la procreación que puedan tener como finalidad la
prevención de enfermedades. La revocación de las leyes sobre la es-
ierilización y la condena de las instituciones que llevaron a cabo un,i
política eugenésica no transforma a la eugenesia en ilegal, pero la
tendencia a respetar los derechos y la autonomía del paciente en
materia de salud reproductora ha hecho que una política eugenésica
general por parte del gobierno resulte más difíci ly evidente.rr

Los ensayos genéticos en humanos, las terapias genéticas, la elec-
ción de gametos, la reproducción asistida, el útero de alquiler, los
bancos de ADN y la clonación, abren todo un espectro de posibili-
dades y riesgos, de los que sólo algunos pertenecen al patrimonio de
la eugenesia. Para comprender lo que podría derivarse de la expe-
riencia del siglo xx con la eugenesia, necesitamos rrazar ciertas dis-
tinciones entre los temas éticos que se han agrupado como <euge-
nésicos" y sus respectivas implicaciones.

Las políticas anteriores de eugenesia se hicieron famosas cuando
emplearon Ia fuerza bruta, en especial contra los que tenían menos
capacidad para resistirse a ellas. Las políticas dirigidas por el Estado
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oue obligab an ,a 
la esterilización o institucionalización de aquellos

7-ru^ 
"^p^ridad 

reproductora se juzgaba como una amenaza ala sa-

í"áptt!t;r^, fueron las más dignas de mención' Por esa razón,el ase-

..,rr. i .nto genético actual profesa una ética que busca no coaccio-

nrr r, in.luso, no dirigir al paciente. Al tiempo que la autonomía y

la l ibertad personal del paciente crecía cn el siglo XX en importancia

social, también lo hizo el empeño para que la decisión en materia de

reproducción recayera sobre las partes concernidas. La batalla legal

,obr. los derechos de aborto y la aceptación por parte de los esta-

dos de reglamentar las técnicas de reproducción 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 procreación. En esos dos campos, Estados
Unidos ha respaldado un alto grado de libertad personal y familiar
antela intrusión del Estado en la actividad sexualy reproductora, al
tiempo que mantiene el papel estatal en la protección a los niños ya
nacidos contra el maltrato de los progenitores u otras personas.

Varios estudiosos apuntan que esas libertades personales son de
nattraleza.,negativa,r, en el sentido de que únicamente se les garanti-
zaalos ciudadanos que estarán libres de interferencias para procre-
ar.'* (Jna libertad positiva redundaría en la obligación de la sociedad
de proporcionar ayudas para procreaE análoga r1" ..rpo.rrabilidad de
los tribunales de ofrecer un proceso justo, o a la cducación primaria
que muchos estados g rantizan. Un beneficio de la libertad negari-
va es, obviamente. mucho más l imitado. Tiene como consecuencia
que el Estado y otras insti tuciones recalquen los derechos de las
personas sexualmente activas, las parcjas procreadoras y las futuras
parejas, en lugar de hacer hincapié en la corporificación de las gene-
raciones futuras y su dotación genética.

La interferencia del Estado conremporáneo en las decisiones so-
bre la reproducción exisre. Los estados norreamericanos y el go-
bierno fádcral reglamenran el matrimonio, las pruebas p.ánu,"Lr,
las lice.cia, p"r"'Ío, servicios obstérricos y los'servicios'de narali-
dad destinados a las menores de edad. En unos pocos casos, los tr i-
bunales han insrado a la mujer embarazad, , q.,. actuara para pro-
teger el feto llevaba en el vienrre. Sin embargo, la probabilidad de
que el Estado promueva una esteri l izactón amplia o la discrimina-
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ción genética es hoy menor. Las cuestiones principales que afectan
en el presente ala libertad de procreación atañen ̂lu ráur¿n, ta..,to por parte del gobierno ,, otiu, instituciones, como, lo q.r. es r¡áscontrov.ertido, por las condiciones social., .r, i..r". ^i

En el primer caso,. los organismos médi.or"o grb.rnamentaies
(u otras instituciones) puedén ofrecer incentirror'o 

"*trr.tr.n. 1¿divulgación de informaciones sobre 1", op.iorr.; ;.";;..eación,
Por supuesro, resulrará, muy difíci l  qu. ror 'q;;h;; i lmar deci_siones de esa índole lo hagan de fo.áa satisfactoria si ros médicos,las enfermeras, los empleádores, las aseguradoras, los ."ligioro, oel Estado rergiversan o son parciales 

"l;;;r;;;;; 
L", oi.ior., a.reproducción. Asimismo, lai resorucrones a contracorriente quetomen las compañías aseguradoras u otras instituciones que finan-cien los gasros respecto a qué práctic", ;"ú;i;;;;;;;;;" de for_ma importante la posibilidid áe erección d" -;;h";p":rrorr"r. niasignar fondos_para la investigación a una determinada enferme-dad o tecnología en detrimento de orra, también se rimitan las po-sibilidades de elección de.los pacientes. Esos casos indican que exis-te cierro grado de alejamie.rtá .on relación a un Estado ideal, er-, elque los adultos maduros,roman mayoritariamente decir iones, 

"s-tando bien informados y de común rár..do. N".tr;;;;, es discu-tible-que tal Estado haya jamás existido, t." ;;iq;..".rro ,.,o ,.puede detcrminar la investigación a conrracorriente y ra financia-ción de manera que todas rar"pe.sonar .lij"tr op.t;;;;.,,' il dir...;¿ndeseada.
El significado de voruntariedad estáen discusión. A medida quela tecnología se desarrolla en esa área,lr".. l, posibilidaJá" do, ti-pos de desafío a las decisiones volunt".i", ,oi.. t" ..o.o¿ucción.

Primero, las opciones de procreación se 
"""r".;;; ;i¿;1", y me-nos "libres' cuando se dan en un contexto de información coerciti-va o insuficiente. Segundo, y tal vez más conrroverri;;, i;, presio_

:::,:,.^._":Tl:-rr T 
sociales pueden crear siruaciones .,r'1", qu. imclec ls lones sobre la  reproducción quedan tan r imi tadas como s i  es-tuvieran establecidas por ley. co-á afirmó el filósofo Joh., o"*.¡no tiene demasiado sentido decir que las personas son libres paraelegir si, en la. práctica, sólo una de l* op.iárr", 

"rta 
dirf o,ribl.. pro

es de especial importancia en .r .ont"rto de ras p.;.b; ;.néticas

2. )

w 
r

hoy en día.La falta de -apoyo social, seguridad económica o seguros

T!¿¡rorpuede 
ser un factor relevante para- que una mujer aborte un

T;;';t"ri.tgo 
d1 

1er 
portador de una enfermedad genética. Desde

.i*"a devista del individuo, eso es una ̂ men z^ al derecho nega-

íío ront ̂ la interferencia en la toma de decisiones sobre la procre-

ición.De form¿ más general, grupos enteros de personas, muchas de

ir, .u.t.r podríancompartir otras_distinciones étnicas, económicas o

J. .1"r., se .n.ontrrrían fuera de la opción de las pruebas genéticas,

o se verían alentadas a usar pruebas o técnicas que resultaran más ba-

ratas alEstado. El impacto colectivo de esa distribución económica

de los servicios, o de las presiones consecuentcs a su asignación, se

asemeja al de los primeros experimentos con la eugenesia. Lo que es

aún más peligroso, esas decisiones no podrían adjudicarse a una ins-
titución o política concreta. sino que se diluirían en el contexto eco-
nómico del mercado de la genética y de las técnicas de reproduc-
ción. En otras palabras, si determinada oferta de servicios genéticos
se transforma en el modo más importante de distribución, y ese mer-
cado no logra proporcionar la oportunidad para que todos puedan
elegir por igual, la falta de ecuanimidad puede manifestarse a travós
del surgimiento de una clase genéticamente inferior.

Eugenesia positiva y negativa

Otra distinción importanre que se dio en el movimiento eugenésico
fue entre la corriente cuyo principal objetivo era que hubiera más
Personas con características deseables, y la que procuraba la elimi-
nación de las características no deseadas. Un buen número de los
primeros eugenésicos deseaba promocionar el surgimiento de .ge-
nlos>> y de personas con mucho talento, alentando una selección
más científica de los emparejamientos y una mayor procreación de
los pocos elegidos. Eso era lá ".rg"r.ri" poritirru". Én ,, exponen-
te más extremado, se estimulaba a los oficiales alemanes de las SS a
reproducirse con mujeres arias, y se colocaba alaprogenie de tales
uniones en familias qúe elegían 1os científico, al f.ent" j"l prc,g.u-n.
Hoy en día, los métádos pásitivos incluyen la elección dÉ do,r"nt.,
de esperma y de óvulos 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.lt

Por el co'rrario, la "eugenesia negativa' se dedicaba a la elimina-
ción de los individuos menos apros, reduciendo o suprimiendo su
procreación. Las leyes de exertlización que tenían.o-t fin eliminar
de la población a las personas que presenraran defectos llegaron ¿
volverse la imagen popular de la eugénesia en Estados unidoi. En el
infarne caso de la corte Suprerna Bucb contra Bett, (1912), el jurista
(y filósofo norreamericano) oliver wendell Homes p.rrá .í p.l.-
bras la necesidad que much.s senrían de "i¡1p"¿;, qu. .ro, hu.da-
T?. .l la incomperencia>. En apovo a las levás ..,g..,éri.", de este-
rrlización, escribió: "Es preferible para todo el -rrido que, en lugar
de.esperar para ejecutar por criminal a la progenie degenerad", ,r'i.
dejar que se muera de hambre a causa de zu imbecilidid, la sociedad
impida a los que son manif iestamente incapaces que continúen su cs-
tirpe [...] Tres seneraciones de imbéciles eis,.rficiénte,,. Basándose en
esas leyes, rnás de sesenta mil norteamericanos fucron esterilizaclos.

El análisis de la política acrual con respecto a la gcnética v la re-
producción constata que,_ cn la mayoría de l^s ,racio"ner, 

"ririe 
po.,

reglamentación establecida por ley. Por supuesto, algunos p:ríses ex-
presan objetivos euge.ósicos posit ivos, aunque Áu.h"t poseen
normas contra cl incesto y los matrimonios intrafamil iares. Sin cnr-
bargo, el emplco creciente de gametos de donantes extremadamen-
te selcrccionados sugiere q.r" . f  inrerés por nrcjorar la clescendencia,
entre.los que pueden pagar por el lo, rr".. ,  aumento. Es cl igno de
mención que el interés por esas técnicas parte de la necesidacl á. ,"n-
t irse responsable dc lo.s hi jos que se engendran. Los pacrres que no
logran tener un vínculo genético .on *, hijos busca n ,r"^pl^r^,
ese lazo sin f isura.s con una toma de decisiones respo'sable sobrc
los caracteres que pueden, en vez de eso, p.opo.cio.rar al hijo. Dc
e.se. modo, lo que ernpieza por unas po.", opi io,-,", sobre la salucl
d.e los donantes potenciales de gamctós termina por expandirse para
abarcar 'na gran variedad de caiactcrísticas qr" 

"'.ro, 
pr.rr., 1", grr-

taría poder dar a sus.hi jos, en ausencia de s., proplo ÁON.
En el trasfondo de la nueva toma de decLiones se encuentra la

premisa_ de que la rransmisión del ADN de los padres al hi jo por
medio del sexo y la recombi'ación es algo no ,álo .o..i"ntó, sino

2 '

norrnal desde el punto de vista rnédico. T a medicina y la sociedad,

T;l;;"trratamientos 
para la infertilidad que.tienen como objetivo

;;; ; ;r^, enla medida de lo posible el lazo dcl ADN creado por in-

,"rt.¿ir del sexo, han aceptado el concepto de que 5sr 'Parientes"
'Jr,- 

r^ gr^n parte, una función de la info rmación genética compartida.

lr".*t."ro pone el acento tanto en un tipo especial de e-mparen-

lr.i."ro _.om9, 
en términos generales, en la importancia del ADN

., d. r., administración. El gasto de mil miilones de dólares en la in-

ierúlidad, sólo en Estados Unidos, prueba la importancia de esa fe

en el valor del ADN parala economía, Pero su consecuencia real es

la cosific¿ción de un tipo concreto de control positivo de la repro-

ducción, 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 políticas eugenésicas más agrcsivas surgieron de la preocupa-
ción por la salud pública, descrita en términos de la constitución ge-
nética de la población como un todo. El pcrfeccionamiento de la
población es el objetivo explícito de tales políticas. La mavor p:rrte
de las actuaciones recientes consideradas "eugenésicasr, por el con-
trario, se originan en general por el deseo de ampliar las opciones
con que cuentan las personas, o de mejorar la salud de los indivi-
duos. Las pruebas y el cribado genéticos tienen como objetivo pri-
mario auxiliar a los padres en perspe ctiva a hacerle frente a determi-
naciones difíciles. Es irnportanre, con todo, rener en cucnta que las
decisiones individuales rienen consecuencias colectivas. El efecto de
tales decisiones sobre la sociedad puede ser ran significativo como el
de las tomadas con el f in explíci io de modif icar-los niveles de po-
blación. La preocupación pór las consecuencias colectivas de és"s
decisiones individuales -de dejar las opciones al .mercadoo y a las
buenas intenciones de los p"di.r- es lo que moriva la inqúietud
por 1o que el sociólogo Tróy Duste. denominó la eugenesia "de la
Puerta trasera>, o sea, que los patrones reproductores se reglamen-
ten por la clase social, ei acceso a los servicios médicos y los ingre-
SOS. , "

. .  
Mu.chos países en desarrol lo ut i l izan Ia amniocenresis para ver i-

ttcar el sexo del fero, con el objetivo de eliminar a las niRas no clcse-
adas' Eso ha ocasionado una asimetría de los sexos en India y Chi-
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na, lo que no es más que un ejemplo de 1o que puede ocurrir si se
usan las pruebas genéticas y las técnicas para la reproducción de un
modo poco estructurado, o no reglamentado. Sin embargo, ¿cómo
podemos distinguir enrre el dilema moral de u' país corno India,
que aborta fetos femeninos no deseados, y los pidr"r que (quizi
ayudados por un consejero en genética) eligen aborrar nn f.to .on-
denado a morir de una lnuerte remprana ydolorosa? Algunos pa-
cientes con corea de Huntington consideran que las décadás de ulda
sana con que pueden contar es lo que realmente importa. otros ca-
rac,teres genéticos ocasionan menos riesgos y probl.-as de salud.
¿Llegarán los análisis a estigmatizar un día a todos los que son, de
algún modo, ..s¡fs¡¡ns5, o <anorlnales"? ¿Elegirán los padres ha-
cerse pruebas para otras características de importancia social, tales
como ser alto o delgado? ¿se someterán a pruebas para la determi-
nación de la homosexualidad, al mismo tie'rpo que-lo hacen parala
propensión a desarrollar enfermedades cardíacas ?'t

otro problema de la genética es la faha general de educación so-
bre su significado v su ernpleo. Hoy en dia, la mayor parte de la
gente en todo el mundo no entiende la ciencia genéiica, por .ro ha-
blar del hecho complejo de que las probabilidades genéticas se con-
sideran siempre en términos de una población concreta, cn un am-
biente determinado. Por consiguiente, muchas personas no son
capaces de interpretar su riesgo. Por ejemplo) una prueba positiva
parala mutación del gen BRCAl/2 de cáncer de mama tend^rá dife-
rentes implicaciones para una pacienre con una historia farniliar cle
ese cáncer que para otra sin esos antecedentes. No obstante, los in-
centivos económicos pueden llevar a la demanda de cribas en la po-
blación antes de que rengamos una buena comprensión de los ries-
gos que son relevantes para Ia mayoría de las mujeres.

Laeugenesia es un concepro complejo, con significados distintos
y una historia rica, aunque infame. Las cuestiones éticas que se le aso-
cian dependen fundamentalmenre de las diferentes inteipreraciones
de las expresiones y de los detalles concretos de cómo ," ,rrnn los mé-
todcs de^reproducción en estudio y en qué contexto se ios ernpiea.

Es difícil encontrar una respuesta a las cuestiones oue atormen-
tan  a  los  responsab les  de  las  po l í r i cas  en  la  e ra  de  la  g iné t ica .  ¿Son
nucs t ros  genes só lo  nues t ros  y  só lo  asunro  nuesr ro f  ¿o  no  

" * i r , .
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üfere¡cia entre la^información genética y cualquier otra que utili-

lÁlotactuarios? Si no somos responsables de nuestros genes,_¿sig-

llir^ rto que otrgs problemas que no son.genéticos) o que al me-

il, to lo son únicamente' como la obesidad- y la tensión arterial

^lt^, ti son culpa nuestra? ¿Tendrán los que sufren una obesidad ge-

i¿tí"^derecho a un seguro v los demás obesos, no? ¿Cuándo sabe-

mos lo suficiente sobre el valor predictivo de una prueba genética

comoparalanzarla al mercado? ¿Tienen interés las aseguradoras en
las pruebas genéticas o excluirán todas las posibles enfermedades
paritansformar el seguro basado en el riesgo en un negocio poco
iucrativo? ¿La reforma delsistema nacionalde salud disminuirá esa
presión o sólo aumentará la que sufren los padres para que empleen
las pruebas genéticas que eliminaríanla descendencia con enferme-
dades costosas?

Los progenitores también han de romar decisiones difíciles sobre
tener hijos. Hacen elecciones buenas y malas con respecto a cuándo
y cómo engendrarlos) con quién y en qué circunsrincias. Los Jo-
hanson pueden escoger a6ortar, en parte a causa de la presión social
abiertamente en contra de la fibrosis quística. O la presión econó-
mica puede convencerles de que no están preparados para cuidar de
otro hijo con esa enfermedad. Donde quiera que existan opciones,
los padres han de oprar. Dejar qn. ,r.ni el teléfono día trai día si'
atenderlo es una forma de elegir. Esas decisiones se fundamentan en
la sabiduría personal, que se áprende de la sociedad y de la ecluca-
ción formal, así como de los consejos y el consenti-ier-rto de los
amigos, dirigentes y familiares. Los pndr., están dentro de una co-
munidad y comparren sus valores y su lenguaje. Aplican a sus op-
clones esos valores altamente sociales, que de esa forma influycn en
la reproducción.

. Con independencia de que los Johanson alguna vez discutan de
rorma conscienre sobre el mejor porvenir de la especie humana, las
decisiones relarivas a qué niñá, .,"."n (cuándo, dá quién) se roman
dentro del ethos de la iomunidad. Por consiguienre,'podámos decir
que rcner hijos es un hecho social. Los valorÁ de la colectividad in-
tluyen hondamente en los padres. No son unas calculadoras racio-
nales las que, con decisiones autónomas, engendran a los bebés, sino
seres humanos impregnados de una cuitura.
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La impregnación cultural -política y social- se evidencia en el

problema complejo de elegir y consumar una relación con otro ser
humano. El proceso del emparejamiento en la especie humana es
tan complejo y poco definido que resulta difícil asignar valores a las
distintas áreas implicadas, y casi impracticable describir los méto-
dos de la toma de decisiones. Por lo tanto, una <teoría especial de la
reproducción" resulta imposible de desarrollar, y una sobre los em-
parejamientos y el sexo, que se fundamente en elecciones racionales,
fracasará con toda seguridad. Como señala Bethke Elshtain, la con-
fusión teórica sobre la procreación de niños es tan grande como la
que existe sobre cualquier otro aspecto de la vida humana.r8 Sigmund
Freud, B. F. Skinner, Betty Friedan y el Papa elaboran discursos
muy distintos sobre los objetivos y los parámerros de la reproduc-
ción: es poesía o política, biología o libre albedrío, Eros o las ma-
quinaciones furtivas de los aparatos de hacer bebés. Louise Erdrich
escribió sobre esa confusión:

Conccbimos a nuestros hijos en la noche cerrada, bajo el sol radiante,
en el cxterio¡ en establos, callejones y furgonctas. No tencmos para ello
rcglas ni ceremonias¡ ni siquiera necesitamos un carné de conducir. La con-
cepción es, a menudo, una especie dc subproducto dcl scxo, una vela cn un
estudio de una sola habi tac ión,  purc l  az^r ,Dn prodig io.  Dos personas quc
hacen el arlor con cl deseo de engcnclrar un bebé llcvan el acto más allá dc
su sirrgularidad y transforman la necesidad dcl momento en un deseo eter-
no. Pcro de todos los anhclos efímeros, cl quc siente un scr humano por un
bcbé es quizá,en abstracto,  e l  más puro,  y  c l  más compl icado en la rca l i -
dad. Ver crecer a un niño, criarlo, haccrle de padre o madre, mantenerlo,
para al f inal dcjarlo marchar son acros creativos poderosos y corrientcs
que absorbcn, con nuestro embcleso, grandes fragmentos dc vida.t '

Pero aunque nuestras teorías resulten tan inúti les como las má-
quinas de Rube Goldberg en nuestros museos de ciencias, / nues-
t ros  conse ios  no  logren  que n inguno de  nues t ros  amigos  cons iga
una cita, seguimos invirtiendo una enorme cantidad de energía en la
discusión y la práctica del emparej amiento sofisticado y ritualizado.
Nos sometemos a modas y costumbres incómodas y embarazosas.
Muchas de esas prácticas se transmiren por medio de narracioncs
institucion alízadas sobre el emparejamiento apropiado: las iglesias
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v los ayuntamientos autortzan los matrimonios; las leyes reglamen-

íanla edad a la que el emparejamiento es consensual y con quién (un

hermano y una hermana no pueden casarse' ni un padre y una hija);

l¿5 normas de los diferentes colectivos establecen distinciones entre

los tipos de relaciones (los compañeros de trabajo deben seParar

cuidadosamente las relaciones afectivas de las laborales). Los hábi-

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 reproducción. La

arténtica esencia de la dcscripción de la reproducción que la mayo-

ría de los norteamericanos usa para explicarla a sus hijos, el cuento

de los pájaros y las abejas sacado del folclore norucgo, refleja un

conjunto de creencias sobre cómo se sitúa el sexo en una tradición

social.
Las leyes y fronteras que la sociedad establece sobre el sexo y la

reproducción son las más rígidas de entre las innumcrables presio-

nes que, con resPecto a ese tema, ejcrcen los seres humanos sobrc

sus congéneres. Más de tres docenas de revistas para chicas adoles-

centes presentan conccpciones estcreotipadas del desarrollo feme-

nino, destinadas a enseñar a las jóvenes toda clase dc técnicas nece-

sarias para formar parte de uno de los varios "modelos" de chicas
atractivas. Bajo ese punto de vista, las publicaciones para adolcscen-
tes -y gran parte de las diversiones juveniles- delimitan las fron-
teras del éxito reproductor a una variedad de grupos culturalcs. Las
revistas femeninas prometen enseñar a seducir al hombre adecuado.
A los hombres se les ata más largo, pero todavía se encuentran atra-
pados en algunos aspectos centrales y, por consiguiente, se les ani-
ma a vestirse, pensar, hablar y comportarsc sexualmente de la forma
más apropiadapara encontrar a la persona "adccuada". En Estados
Unidos, el impulso parala procreación se encuentra totalmcnte im-
pregnado por los valores socialcs.

Desde la elección del peinado hasta la del emparejamiento, dcl
momento de la concepción al día en que la hija sale de la casa pater-
na, las modas y las presiones crean objetivos sociales y restricciones.
f os progenitores se encuentran sometidos a la comunidad, y los hi-
¡os a ésta y a sus padres. Los valores y las normas competitivas difi-
cultan la toma de decisiones en materia de reoroducción. Y csas téc-
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nicas se multiplican de forma exponencial. Surgen a diario nuevos
medios a través de los cuales transmitimos nuestras ideas sobre 16
que cuenta en una mujer atractlva, cómo seducirla y qué hacer u¡x
vez que nos la hemos encontrado. Los periódicos están plagados dg
anuncios de vitaminas, máquinas para hacer ejercicio dentro de casa
y pelucas sintéticas. El ordenador se conecta en Internet con, quizá,
quinientos mil sitios diferentes donde se clasifican a hombres y mu-
jeres por su atractivo sexual. La paternidad es sólo una parte de la li-
teratura que denominamos de "autoayudarr, que va en aumento,
por lo que se han vendido hntos ejemplares de What to Expect.When
Yow're Expecting como para imaginarnos que su autor se ha podido
comprar toda una isla privada. La sociedad ha transformado t:n una
mercancía los métodos y los objetivos de la procreación y de la pa-
ternidad y la maternidad a una velocidad alarmante.

Al mismo tiempo, nuevas tecnologías han logrado progrcsos en
el estudio y en la aplicación de la información heredtarraa los pa-
dres. Esas técnicas auguran un cambio en la utilización de los datos
genéticos. Es posible que Rhoda y Michael Salvano no puedan dise-
ñar a sus descendientes ahora mismo, pero la posibilidad de elegir el
esperma de un banco de esperma de diseño está a la vuelta de la es-
quina. Mientras que hoy en día la información genética sólo 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 podrá 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 mayoría de nosotros (los padres norteamericanos de la genera-
ción 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 Acidsi A Structure foi D"o*yribose Nucleic
Acid" enNature. En ese artículo de novecientas palabras, \latsony
Crick afirmaron oue el ácido desoxirribonucleico tiene una estruc-
tura, la ahora bien conocida doble hélice. Eso tuvo una importancia
enorme, pues se pensó que la estructura de la información genética
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_-.AoÁt a explicar el modo de funcionamiento de la herencia celu-
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L-i;;ptpr;¡á colosal de descifraÍ" t.tut:iUna vez.que se logra

iiTpt j¡¿^¿es ocultas ds l¿ "identidad" hereditaria ya tiene medio

t"Uno andado'--,üf.rrott 
y Crick demostraron que cuatro ¡ipos de nucleótidos

repeddos se ligan,gracias a la estructura torcida de la hélice. El me-

..irir¡1o celular decodifica en aminoácidos esos cuatro "bits" de

.información" 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 7en; un total de cincuenta a cien

mil de esos genes componen el núcleo de cada una de los diez bi-
llones de células del cuerpo. En el interior de las células, los genes
se organizan en unas estructuras denominadas cronlosomas. Cada
célula humana contiene un grupo de cuarenta y seis cromosomas
(veintitrés de cada progenitor, pareados entre sí). En total, alrede-
dor de tres mil millones de "bits" de nuecleótidos contienen la in-
formación hereditaria, dispuesta en los cromosomas a 1o largo de
la doble hélice.

_ Los genes contienen las instrucciones para formar proteínas.
Esasproteín¿s controlan el metabolismo celular. En el interior de las
células, instrucciones concreras proporcionan el tipo específico de
met¿bolismo apropiad o para.l frrr,.ion"miento de^cada célula. Las
células óseas sé transforriran en tales por medio de una serie de ac-
ciones enzimáticas que su información genética le especifica. A me-
ltlt,qY. un feto se desarrolla apartir de utra sola célula hasta alcanzar
afededor de dos billones .., .l -o-ento del nacimiento, el meta-

L?|t+: 
especializado de las células rransforma el alimenio que re-

i"l:t-:ll.r. 
a través del cordón umbilical en los sisremas orgánicos y

1l T,T.Tras corporales. La información genética de lis célulasaludq incluso,.a dieterminar la dirección de'í d.surrollo, de modo

H:::,.t:"tes tipos de células surgen a partír de distintÁ ..linajes,,

::"j::-: 
madle en las varias .t"pf, de ü vida del organismo.

*rTli{#*il'i##i}¡'i*"*l!;:ilh,.T*TIü
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concepción, existe una gran especialización en las células del cuer-

;.'i; .;r" es posible porqr. cada una.tiene, de cierta forma, la ca-

i^"idod de difÁrenciar su porción particular de la información ge-

iérir^ correspondiente a su función en el organismo. Por ejemplo,

una célula dá la retina se vuelve sensible a determinados estímulos
porque una parte dcl código genótico perrnite que ocurra el procc-

so metabóliio apropiado. Grupos de células humanas, todos con la

misma informalión genética, realizan rareas diferentes, como las

funciones que ejercen el hígado, el músculo o elfolículo pi loso.
El descutrimiento de la "doble hélice" permitió explicar el modo

en que actúala información genética dentro de la estructura meta-

bólica de la célula. Facil i tó una cierta descripción de cómo se trans-

mitc la hcrencia genética desde los organismos a sus descendientcs.
Sin embargo, antes de una serie de importantes descubrimientos
biológicos que ruvieron lugar en la década de 1970, el estudio y el

.o.,t.ól de la información sobre la herencia eran limitados. Los in-

vestigadores sólo podían sacar inferencias de la expresión específica

de los genes a part ir de organismos completos, vivos o_muerros. se

rrataba de un problema fundamcntal: ¿qué tipo de relación existe

cntrc el genoipo, o la constitución genética del organisrno, y el/c-

notipo,lás caractcrísticas bioquímicas o físicas del mismo que puc-

dcn observarse? Todavía no era posible discutir el modo en que el

código genético, presenre en todas las células, permite la especial i-
zaciény la función de éstas. Aligualque Mendel, los investigadores
se encontraban limitados a las evidencias visibles de la herencia. To-

davía lcs resultaba irnposible ver cómo actuaba en el interior de l¿

célula la información genética, o relacionar esa operación con un

patrón genético para eI organismo como un todo.
Pero se desarrollaron nuevos métodos. Talvez el más importan-

te fue un protocolo que permitió el ensamblaje de la información
genética. Se ha comparado ese acoplamiento a una máquina de cc'r-
ier genética. Consiste en tomar información genética de una fuente,
colocarla sobre un mecanismo transportador, y depositarla en otra'
En prirner lugar, se recorta el ADN de una fuente. En segundo lu-

gar, se construye vÍt'uector, a Partir de un plasmídeo o un virus' y sc

émple" 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 AD-N modifica el cromosoma de este

it,i*o organismo. La célula modificada empieza a seguir las ins-

f,uccio.t.t del nuevo ADN, con el propósito de duplicar la estruc-

Ár^ d, una enzima concreta, A medida que se duplica, empieza a

orodtcir en profusión copias del gen modificado. En algunos casos,
'no 

r. n...tita vector y se administra el ADN directamente al orga-

nisrno, donde se adhiere a las células apropiadas, ocasionándolcs las

modificaciones deseadas'
Los biólogos, empleando enzirnas como si fueran cuchillas de

aÍehar químicas, consiguieron aislar y sacar segrnentos espccíficos

de información cromosómica. Cuando Stanley Cohen y Herbert Bo-
yer implantaron con éxito la información cromosómica de una bac-
ieria en otra, se logró un adelanto importante en el empleo de las
nuevas tecnologías de la información genética. Habían conseguido
ca:'alizar el proceso de la ingeniería genética y pronto se logró aco-
plarlainformación genética humana a células de bacterias y hongos
y así producir grandes cantidades de insulina y otros compuestos
útiles. Esas herramientas, que eran revolucionarias hace tan sólo diez
años, se encuentran hoy en día en muchas facultades de Estados
Unidos.

Para la percepción popular de la ciencia, la producción de insuli-
na humana por hongos fue algo asombroso. Si una parte importan-
te de nuestro sistema endocrino puede reducirse a un código gené-
tico y la levadura de la cerveza es capaz de producirla, ¿hasta dónde
podemos llegar con todo eso del "código" ? Muchos ensayistas afir-
maron, a prir-rcipios de la década de 1970, que lo que era factible
parala insulina podría serlo tambiénpara cualquier parte del cuer-
po humano: "códigos" para todas las funciones humanas, el genoti-
po que precede al fenotipo.

Importantes corno fueron esas técnicas para la ciencia biomédica
contemporánea, señalaron un futuro en quc ia información genéti-
ca podría modificarse, dando lugar a un nuevo tipo de medicina.
Podría acoplarse el ADN humano, animal, o incluso vegetal, al de
una persona, y curar así enfermedades hereditarias o mejorar los
rasgos humanos. Los médicos y los padres podrían 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 atomar forma una visión del futuro que se basaba en una corn-
prensión menos miope de la herencia genética humana. La tecnolo-
gía de la década de 1,970 proporcionó un método para ensamblar l¿
información genética, pero no aportó más que pequeños indicios
sobre los detalles de la relación entre la información genética y la
función animal. Era necesario un mapa de Ia matriz de la herencia
humana.

En 1984, la discusión de las posibles técnicas para lograr el códi-
go de la información genética del ser humano llegó a oídos interesa-
dos en el Ejecutivo y el Congreso. La Comisión Internacional de
Protección contra Genes de Mutación y Cáncer procedentes del
Medio Ambiente celebró un congreso en Alta, Utah, en la que se
aludió repetidas veces al papel creciente de la tecnología del ADN
en la investigación médica. Una copia de los debates encontró su ca-
mino hasta la Oficina de Evaluación Tecnológica, donde se incor-
poraron los datos de la reunión a un importante informe científico,

"Technologies for Detecting Heritable Mutations in Humans,
(Tecnologías para la detección de mutaciones hereditarias en seres
humanos). Esa exposición convenció a los legisladores y al Depar-
tamento de Energía (DOE) que el mapa genético era esencial para
catalogar los efectos de la radiación nuclear en los seres humanos;
podría, además, tener implicaciones médicas. Un científico llegó in-
cluso a expresar su predicción de que la cartografía genética cambia-
ría "el futuro de la investigación médica en el mundo".'o Sin embar-
go, no se disponían de los recursos y la infraestructura necesarios
para esa tarea gigantesca. Se necesitaban docenas de instalaciones,
especializadas cada una en un pequeño segmento de la información
genética. A todas les haría falta fondos, y habría que crear una es-
tructura para coordinar y supervisar el esfuerzo.

Los detalles concretos de ese proyecto empezaron a tomar forrna
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 Comisión asesora de Investigación de los efectos parala salud del
DOE recomendó a este organismo que <emprenda una amplia ta-
rea, científica, tecnoló grca y multidisciplinar, para cartografiar y se-
cuenciar el genoma humanor'.tr El Congreso determinó que el DOE
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a""o-a Humano' como se lo denominó, tenía

siete objetivos:

cartograÍiar y secuenciar la mayor cantidad posible del genoma

humano.
Preparar un maPa modelo del genoma del ratón'

érJu 
"""^L, 

pár" la comunic"iiór"r de datos entre los científicos.

rr*¿i", las impliaciones éticas, legales y sociales de la investi-

gación.
Fot-". investi gadores.
Desarrollar tecnolo gías.
Traspasar .r", t."rrologías a la industria y la medicina'

para lograr esas metas, se fundaron veinte centros del genoma en

las univeriidades a lo largo del país, cada uno de las cuales para tra-

bajar en un segmento déterminado del mapa genómico y en una

parte de los otros seis objetivos.
El proyecro es tan fascinante desde el punto de vista político y

problámáiico desde el teórico, como ambicioso. Encabezado al
principio por el peculiar \flatson, ha sufrido desde entonces dos im-
port"nt.r'."..rbio, de dirección. La investigación de Asuntos Éti-
cos, Legales y Sociales se creó apartir de una subdivisión del propio
ptoy..io, y se asignó un cinco por ciettto a la bioética. Art Caplan'
director d"l C"trtio de Bioética de la Universidad de Pensilvania,
denominó a esa generosa provisión de fondos "la ley del pleno em-
pleo para los bio?ticos".

Ha abundado la controversia teóríca sobre el Proyecto del Ge-
noma Humano. Una discusión fundamental atañe al concePto nu-
clear del imponente proyecto: los Centros del Genoma esperaban
conseguir una relación unificada de la correspondencia entre el fe-
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l
notipo y el genotipo de todos los seres humanos (de ahí ..e1,, geno_
ma humano).a partir de-la investigación dermaterial genético j. ¿"r
cenas de individuos diferentes. Ese mérodo ,upor."algo que rnu_
chos genetistas de las poblaciones afirman ser, sencillamente, ¡¡¿
equivocación, o sea, que los genes hacen lo mismo en todas lr ;  ; ; :blaciones y en todos los ambientes.2i Si resulrara que la iniormaci¿n
genética varía enorme.mente en las poblacione, á. orgrrrir-or, .,
posible que un.mapa al por.mayo. d" la información geiéticr, . p"._
tir de muchos individuos de distintas edades y ."p.i.r,.ias, no sea
demasiado válido o_ preciso. Eso represe ntaríáuná eqri,rocación en
extremo cara. La Human Genome Initiative ha e^pizado a buscar
información específica para cadapoblación de distinto, -odor, y ,.
ha hecho mucho ruidoion ."rp..ro al  intento d" ln . ; ; ; . r" . r" 'g.-
'ética decode, domiciliada en Estados unidos, de identifica.'y
procesar el  ADN y la histor ia médica de la población de Islandia. Á
pes,ar de esas preocupacioncs v del csfuc r.á p^r^volver a cenrrarse
en las poblaciones y sus diferencias 

"n 
l, -.áida en que f.r,.rr...,-,a Ia-genómica, el óxito sorprendente obtenido ^l ..,.orrr."r un único

código para alguna.r 
"rrru.turas 

enzimáticas humanas ha animado a
los genetlclstas molecula'es- Esperan que el mapa será capaz de pro-
porcionar claves sobre muchas etrf"rm".lad., qr" "f..tur-, a todas las
poblaciones ¡ tal vez, de dar respuesra a cuestiones mucho más
profundas sobre la especie hum".ra.

. El p_ro1'ecto sc divide en tres fases: la cartografía, la secuenciación
y la aplicación. Primero, los cenrros carrograii"roí ro, ,i..d.do, ,1.
cien mil genes hurnanos, trabajanclo ."d" J'ro de ellos 

"r, 
,ro o clos

cromosorras de cada vez. cuando esa fase llegaba a su fin, empezó la
segunda: la determinación de la secuencia dé lo, p".., á" bases cle
nucleótidos en cada gen. Existen aproxima.ru-"nt. tres 'ril millones
de A, c, G 

I T' y la tarea de atribuirlos ¿ sus respectivos genes, cro-
mosomas y funciones será mucho más trabajosa que.l -"up" inicial.
T-os científicos, al carecer de una piedra de ]a Roset,", ." ,r'.., forza-
dos a establecer correlaciones d¿biles enrre la información genética
(el genotipo.) y la forma y las funciones corporales (el fer.rtipo). ¿porqué el gen de la enfermedad de Alzheir'eitambién se..lu.i,rrrr,.o,-,
la digestión? ¿Q_ué hace, alfin y al cabo, el gen del .árr.". i. mama?
Todo eso se vuelve aún más complejo po, l.i enornidad de ros clatos

...*.hay que recabar. De esa enciclopedia de la información de tres

ffijftr ie fragmetttos, los cicntíficos suponen que alrededor del

ffirl* ciento -o menos-desempeña un paPe! importante en la

ff^JiA" ¿r las estructuras corporales o en la regulación de la activi-

ílirrlul^t. Los otrgs noventa por ciento pueden ser 'basura>>, una

lJ..i" de ruido biológico qY9 lo sirve para-nada. I os secuenciado-

i"í n...r;arán de mucha sabiduría,para diferenciarlos, lo que de-

".ndr 
de que logren una comprenslon global del inmenso maPa'

' 
El Proy"cto del Genoma ya ha tenido un gran efecto sobre la

biotecnología. Se ha visto relegado como entidad científica, a medi-

d¿ Que empresas con fines lucrativos buscan b¿rtirlo v patentar la in-

formación genética, adquiriendo enseguida los derechos sobre los

Droductos relacionados con sus descubrimientos. A Craig Venter,

iefe del Insti tute for Genomic Research y de Celcra Genomics, am-'bor 
.tt Maryland, el movimiento independiente para el descifrado

del código genético le ll¿rma a menudo "cl vaquero" de los especia-
listas en genómica. Venter cspera tcner completada la secuencia del
genoma humano en2002. [Adelantándose a la fecha prevista, el 12 de
febrero de 2001 la empresa privada Celcra 1' un consorcio público
formado por varios países anuncian simultáneamente la secuencia-
ción completa del genoma humano.] Las empresas independientes de
pruebas genéticas también se han visto grar-rdcmente beneficiadas
por el proyecto, hasta el punto de que algunas han llamado a los cicn-
tíficos cuyos descubrimientos se dcrivaron del Proyecto del Geno-
mapara que devolvieran algunos beneficios a los contribuyentes.

Además, han sido enormes las repercusiones dcl proyecto sobre
la medicina. Prácticamente a diario, oímos hablar sobre el descubri-
miento de un gen responsable por alguna enfermedad. Pero es ne-
cesario comprender la realidad de la biología para que podamos
aclararnos sobrc qué hacer con esos nuevos hallazgos genéticos.

Biología

La herencia desempeña un papel complejo en la formación de la na-
turaleza humana. Habitamos un mundo biológico, de criaturas vi-
vas y muertas. Nuestra vida transcurre en varios medios orgánicos,
grandes y pequeños,y cadauno de nosorros es el hábitar de un eco-
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sistema compuesto de millones de organismos de diferentes
tamaños. Cómo individuos, co*pa.t1-os muchas ..r", h;J::::l
la más diminuta de esas criaruras. Al igual que ellas, necesitamos al¡,
mentarnos para vivir. Todos eliminamos las sobras, envejecemos v
morimos. Nos relacionamos, asimismo, con todos .ror .".". 

" 
t.i

vés de una red de interacciones. Compartimos la comida y nos co_
lnemos los unos a los orros.

Pero, por más que tengamos cosas en común con otras criaturas.
también somos distintos. f.as hormigas no son humanas, ni los se-
res humanos hormigas, porque las limitaciones biológicas no per-
miten determinados tipos de desarrollo. Las hormigas no prl.d.n
inventar computadoras de silicio, porque son incapaces, desde el
punto de vista biológico, de adquirir o manejar los materiales nece-
sarios. Las diferencias entre los seres humanos y las horrnigas son
representativas de las diferencias enrre los distintos modos de vivir
en determinado ambiente. El medio se relaciona con las criaruras y
proporciona ciertas posibilidades:

El ambiente de un a¡rimal que posee locomoción difiere del de una
planta sésil; el de una medusa cs distinto al de una trucha 1...] l-a diferencia
no es solamente quc un pez vive en el agua y un pájaro en el aire, sino que
las funciones caractcrísticas de esos animalcs son las que son a causa del
modo concrcto en que el agua y el aire se relacionan con ias actividades
rcspectivas de esos sercs.2t

El papel que el medio desempeña en la vida de un organismo es
fuerte e importante. Los organismos que necesitan oxígeno no vivi-
rán mucho en una cueva repleta de dióxido de carbono, por lo que
el papel del oxígeno parece crucial en dererminados conrexros y en
cierta medida.

Cuando los organismos reaccionan a las condiciones de su mun-
do, resulta claro que perciben algunas prácticas conro más urgentcs
que otras. Ciertos modos de vivir sencillamente no son opcionales,
como por ejemplo el respirar. Son hechos que no se pueden disimu-
lar. Podríamos decir que esos hábitos apremiantes encierran impul-
sos biológicos. Pero se ha cargado con un exceso de connotaciones
históricas el empleo de la palabra "impulso >> para definir la relación
entre los componentes biológicos y los ambientales en un organis-
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s lirnitaremos a decir que reproducirse' comer' beber' etc''

normalme n rc p ar te d' ü i"t' i"::l : I y:Ti::: :tJ"Td :i

ffilf rr#¡*':".*i:'H[ü'fi{il¡',{';f
*:::;;;10". r. corresponden con las exigencias ambientales'
- . -o  a r r ,  t . - ' '

Y::::;;;;o,rn p.rlmón, cómo estructuras, relacionan una parte
L'¡'r ----- - una porción de los recursos del medio' Perml-
de'uorgan:it^t^""tl.s cierta flexibilidai v 

"stabilidad 
e" esa 'ela-

ticndo que sean Posrl

iá". Bt'rt estructuras tt Y":.l]tll.*t^*t 
ambie'te'

Los senes de un organlsmo son otro. tlPo de estructura; codifican

la relación organrca 
,arres del organismo lleven

criben insrucciones que permrten 9" 
p

a cabo actos p^ra urliitui la naturale zi y hacerle frente. Son nada

más que un mooo oe describir la compleia interacción metabólica

;;.t;i";;nismo y el ambiente. No ..anteceden" al orga'ismo ni

."1.*i¿.?lrico ni íilosófico. En el momento de la concepción, los

s.; ittr"dben el modo en que los descendientes se relacionarán con

ior.o.po"entes de su medlo. Eso se lleva a cabo cuando los genes

d. un .tp.tmatozoide y un óvulo- se funden para dar lugar a un nue-

"" 
p."¿l genético. Gánotipo es la P¿labra-que se emplea para des-

criÉir el cóáigo genético .eiultante. Todos los organismos tienen un

genoripo. La"inTormación que contiene le dice a las células cómo

ñ.n d. .rp.cializarse p^., qr.t. originen un ser humano, un cerdo o

un lagartó. El genotipo conriene instrucciones que determinan con

exactitud el modo en que deben expresarse las proteínas Para que

pueda existir y funcionar un corazón o un pulmón'
Sin embargo, el organismo fetal no es idéntico a su conlunto de

instrucciones. Además, el material genético del ser no es tampoco una
mera copia de su genotipo. A medida que las células del feto humano
se repfiün, ésre ciece y se desarrolla. Cada célula que se divide lleva
la misma información genética única que se esmbleció en la ocasión
de la concepción. No olstante, pronro el feto empieza.a absorber re-
cursos (primero a rravés de la madre, después respirando y comiendo
por su cuenta). Las dimensiones y los recursos del ambiente afectarán
el modo .n qr. los genes ," ."pr.rrrán alo largo del desarrollo del
organismo. Sl un niño toma mái calcio, eso ocasionaráuncrecimien-

49



to más pronunciado de sus huesos, y durante más tiempo. Esos efec-

ros no modifican la información del genotipo del bebé' Pero un orga,

nismo también ingiere y se expone a mutágenos. Los mutágenos,

como por ejemplo las sustancias químicas carcinogénicas de nuestr¿

comida, los rayos ultravioleta del soly el ozono de la atmósfera, tie-
nen esa denominación porque se asocian a las mutaciones genéticas.

lJna mutación es un cambio cn el ADN del organismo, y no un sir¡-

ple efecto del ambiente en el que los genes se exPresan. IJna interac-

ción mutagénica puede modificar eIADN en algunas células concre-

tas del cucrpo o en muchas de ellas; es también c^paz de alter¿rr las

células reproductoras, así como de redundar en modificaciones en las

células somáticas, como en la creación de una molécula.

El contacto con un mutágeno no transformará a un ser humano

en un cerdo, ni un corazón humano en un hígado de vaca, Pero pue-

de ocasionar mlrtacion es aleatorias que romPen el ADN de una cé-

lula germinal o somática concreta, con lo que agrupamientos co-

rrientes de células se transforman en un cáncer. La mayor parte de las

células de un organismo mantendrán su AI)N original, a pes:rr de

que algunas células hayan mutado en su vecindad. Pero existen mu-

chos mutágenos somáticos y de células germinales y numerosas ma-

nifestaciones fenotípicas de la interacción de una mutación con el

ADN original del organismo. Un número muy grande de céluias

humanas contiene ADN que ha sufrido modificaciones, ligeras o

importantes, a través de la interacción con los mutágenos. 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 permanecerá estable (así, es posible hablar

con propiedad de 165 .genotiPos'), Pero un ADN concreto pueclc

modificarse al consumir recursos con las condiciones ambientales'

Los genes, como estructuras biolóeicas, reaccion¿n a la tcmperatura,

la humedad, la nutrición, los olores, la visión y los sonidos que ex-

perimentan, / sufren cambios debido a ello. Constituyen, Por io tan-

to, un paso importante en la interacción entre el organismo y el me-

dio. Hablando claro, los genes inscriben, en el ámbito molecular, las

conductas biológicas de la relación del organismo con su ambicntc,

algunas de las cuales son más estables y hereditarias (el genotipo) quc

otras (los segmentos de ADN en células concretas).
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L¿ diversid ad genéttca desempeña un papel importante en la re-

lil*ditr-''.TIi'"T:lfirfu rd:ffi;J*l'r]il!
ilril;;i "rganismo, 

permitie'do que esrrucruras complejas ejecu-

¡cn tat.,dsdrspares. Muchas actividades definidas genéticamente tie-

;;'h;;r hait, .tt los ór'ganos humanos que parecen. sencillos: un

:;;r;;"debe ser c^paz de emplear energía d.e.determinada manera

ñ;;;;.largos períodos de tiempo, y sus tejidos.sufren estrés pro-

ilñ" ,iriqu* haya una relajación posterior. El carácter ..circula-

;id;;. define para incluir una matriz de interacciones todavía más

"o.pl.;". 
Mas álla del corazón, exisre un laberinto de venas y arte-

;r ; ' " ;  s istem.a de f i l t ración v oxige.nación'  Ha' la sangre propia-

o,.ni .  dicha, y los componentes que la const i tuyen. Todos esos sis-

i.-r, requieren, a su vez, una complicada ordenación de relaciones

metabóliias, al igual que el soporre nutritivo de esos metabolismos

necesita, por su parte, un medio rico en vitatninas, minerales, Prote-
ínas y agua. Los genes ordenan con eficacia el metabolisrno de los

,rutri.rrt.r, de tal manera que hace posible la circulación dentro del

organismo. Sin embargo, los gencs no son unidades estáticas, ni

describen una sola forma de relación entre el organismo v el mun-

do. Los genes, aisladamente) l-to bastan para originar los caracteres.

La identificación de un carácter es la identificación de una interac-

ción compleja entre las instrucciones genéticas y su arnbiente' en un
momento determinado de un organismo cortcreto o de una pobla-
ción de organismos.

No obstante, se han identificado unas pocas enfermedades,
como la corea de Huntington, con uno o dos genes que permanecen
estables en prácticamente toda la población, en todas las épocas'
Pero hasta en esos casos, es posible que la et iología de la enferme-
dad no se relacione causalmente con el gen de la enfermedad. Y esas
enfermedades por un sólo gen sou *uy ,r . . r ;  la corea de Hunt ing-
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 biológica simple: admite que caracte-
res humanos complejos tengan ulto o dos genes que permanecen
estables a lo iargo del t iernpo y de las poblaciones. A medida que se
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descubren enfermedades y caracteres.para los que se logran identi_
ficar genes, hemos de rener cuidado al valorar lá, -"r."áores. ¿So¡¡la cawsa de la enfermedad? ¿Sirven determinaclos genes 

" 
*,ilrlp[,

propósitos? ¡Señalan enfermedades distintas 
"., 

áif..".rtes persor
nas?.El gen de la anemia falciforme también proporciona una resis_
tencia aumentada a la malaria, y.puede ocuiri, que muchc_,s ge¡s5
tengan varias funciones. Se descubrió que una p.úeba g."eri.o"prr.
clertos trasrornos metabólicos también lo era parala."f.r-.drd j.
Alzheimer.

La clave_para un examen eficaz de la etiología hereditaria de ras
enfermedades y de la .,base, genética de los .árgo, es el contexb.
Relaciones genéticas en apariencia sólidas, entre foblaciones de or_
ganismos y ambientes concretos, pueden ser inestables, pero inclu-
so cuando no lo son es posible que sean más complejas de lo que pa_
recen a_ primera vista. La cautela y los prog..ior'erperimér,táles
están a la orden del día, y hay que presrar ranra arención a la defini-
ción de los caracteres como a la localtzación de los marcadores.
Necesitamos, sobre todo, tomarnos con mucha más seriedad los
componentes básicos que proporcionan la energía a la genética: el
metabolismo y los nutrientes.13

. -Resulta claro, por consiguiente, que no es sencil la ra cuestión de
la he'encia y-la genética. Los genes, él medio y la cultura interaccio-
nan de una forma compleja. No siempr. p"i... evidente qué han
encontrado realmente esos descubrimientos de los que se hacen eco
los medios de comunicación. Incluso cuando ,. .rrnbl... de fo'na
definitiva elvínculo enrre un gen y una enfermedad o condición, ia
presencia de.ese..g€n>> en los medios a menudo no signif ica que se
haya desarrollado una prueba, o siquiera que ese gen se co.reiacio-
ne con una enfermedad en la pobiación géneral. ún^ un disponi-
bles, las pruebas genéticas haien posible"hacerle un diagnóstico a
una persona aun cuando la enfermedad no se haya ma'iJestado. v
pueden dar lugar a análisis para enfermedades qu. ,ro ti..r.r, .rrá
hoy en día.

También se esrán efectuando ensayos clínicos en todo el mundo
sobre las opciones tcrapéuticas de la iirformación genética, así como
sobre otros usos. Pueden intentarse las terapias [éni.", cuando se
encuentra un vínculo entre un gen y una enfermedad. Desd e 1990,
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*r.,"*iruto Nacional de la Salud ha autorizado protocolos para prue-
é t t p - - - -  ) ^  - ^ - - ^ ^ : ^ ^  ^ . ^ : ^ , -  É  ^ , - ^  l ^  - ^ , -

ffii";;"tenares.de 
terapias. génicas. Éstas son, por lo menós, d.

;*rtipos. 
F,l primero implica ei uso de tecnologías genéticas Para

lÁp"t"lo"ar 
la hormona, enzima, antígeno u otra proteína que_el

tirirpono consiga"sintetizar, Pero no altera el material genético del'pr"¡i"tr.-La 
modificación genética de bacterias para que sinteticen

lÁufin" humana, bacterias que después se invectan en diabéticos,

,, ,n .j.-plo de ese primer tipo de terapia relacionada con la ge-

néúca.
La segunda variedad terapéutica tiene también como fin curar un

ff¿srorno sin modificar el patrimonio genético del paciente. Consis-

te en emplear la ingeniería genétic^ par^ formar materiales biológi-
cos desacosrumbrados, que pueden utilizarse en tratamientos más o
rnenos invasivos. La Universidad de Iowa está 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 cáncer cerebral a punto de empe-
zar un tratamrento con un gen del herpes. Los investigadores creen
que ese gen, una vez inyectado, penetrará en las células tumorales y
las hará vulnerables al ganciclovir, un medicamenro contra el her-
pes. Teóricamente, las células cancerosas deberán morir, sin dañar el
rcjido circundante sano.2u

El tercer tipo de terapia genética consisre en hacer con el material
genético delpaciente sea más adecuado. En esa variedad de terapia,
se modifican sólo las células sornáticas del paciente, las cuales no ro-
man parte en la reproducción, por lo que no se ven afectadas las fu-
turas generaciones. Muchas terapias genéticas actuales paralafibro-
sis quística son de ese ripo, al emplear la inhalación de material
genético modificado y suspendido en el virus de la gripe. Se espera
q,u:,_si el paciente coge la gripe, el virus replicará durante un tiempo
el ADN sano en sus pulmones. ()tro ejemplo es el transplanre, rea-
li?do por el Baylor bollege of Medicine, de célula, h.páti.u, *o-
dificadis genéticamenre en niños con insuficiencia renai terminal."
Ese tipo áe tratamiento genético requiere un salto adelante de la
tecnología genética.

La cuarta variedad de terapia genética consisre en la modifica-
ción de la línea germinal, las .élu'ias reproductoras o gametos del
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paciente. Las altcraciones de esas células pueden pasar a sus descen-
dientes. No hay ninguna terapia en curso en Estados Unidos que
ataña a las células germinales, y tanto el Proyecto del Genoma Hu-
mano como la organización mundial de cartografiado genético han
estableciclo una lnoratoria temporal respecto a esos protocolos. De
hecho, en 1992 el citado Proyecto sopesó exigir a todos los que so-
licitaran el análisis de un protocolo de terapia genética al Instituto
Nacionalde la Salud que garantizaranque ese tratamiento (no con-
duciría a una modificación de la línea germinal". Irsta propuesra se
abandonó en 1993.

Alrededor de esas cuatro terapias genéticas específicas, hay una
multitud de nuevas tecnologías de la reproducción. Hemos ernpc-
zado a hacer bebés a la manera de la décadade 1990 en familias de
nuevo estilo y con nuevas tecnologías. El año 1997, por ejemplo,
marcó un hito. Se descubrió por casualidad que los rraramienros dc
infert i l idad que l levaban al embarazo eran pásibles en mujeres pos-
menopáusicas de edad avanzada. Arceli Keh, de sesenta y rres años,
presentó en la clínica de reproducción de la Universidad de Sou-
thern California un docurnento de identidad falso, declaró que tenía
cincuenta y tres años y logró llevar un feto en el vientre hasta el tér-
mino del embarazo, dando aluz en septiembre. Los especialistas en
ética cuestionaron si la menopausia debería constituir una barrera
parala gestación, y algunos argumentaron que los embarazos en las
mujeres mayores podrían ser un problema moral, dado que es im-
probable que la madre viva más allá de la adolescencia del hijo. No
obstante, otros adujeron que los varones mayores tienen hijos con
cierta frecuencia, y que si no está en juego la seguridad, no debe
existir una limitación de edad. Investigadores de la Universidad de
Pensilvania han revelado que la recuperación del esperma de hom-
bres recientemente fallecidos se ha vuelto de pronro una moda clíni-
ca, y que las sol icitudes para ese procedimienio son ahora corrientes.
¿Debería permitirse que las mujeres, u otras personas, decidieran en
la sala de urgencias qué hacer con el esperma de su amigo, parienre
o pareja fallecidos? ¿Pueden engendrarse niños por ese medio?
¿Pueden permitirse a los residenres de urología que a sus veinticua-
tro años hagan una política de la bragueta parala nueva generación
de la tecnología reproductora?
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cuando una joven pareja estéril de Atlanta no lograba tener hi-

ios ni podía pagar más tratamientos con ese fin, su especialista en re-
'.--du..l¿" vio su oportunidad y les ofreció gratis toda una batería
tdr 

rrr^pi^t para la infertilidad. A cambio, la pareja daría su consen-

Jmi.nto para entrar en un programa nuevo. El truco estaba en que

,i prog.".a empleaba ovociros u óvulos humanos congelados.

flirt^1997, no se había conseguido el nacimiento de un ser huma-

io ^ p^rti, de un ovociro congelado. Pero, gracias a la mentalidad

emprendedora de esa pareja, en 1'997 nació el primero, y luego le si-

zuieron otros. Y, de la noche a la mañana, las mujeres emPezaron a

áiscutir el potencial de los programas de bancos de óvulos, que les

permitiría retrasar los embarazos hasta después de los treinta o cua-

ienta años, críticos para el clesarrollo de una carrera.
En noviembte d" 1997, otro accidente provocó, en la famil ia

McCaughe¡ de Iowa, elnacimiento de septillizos' Poco después de

que el medicamento utilizado contra la infertilidad diera lugar a una

gestación múltiple, 1o que es frecuente en ese tipo de tratamientos,
la familia comunicó que no procederían a una "reducción selectiva"
del número de embriones, sino que Procurarían que todos llegaran
a término. Aunque nunca antes se había 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 lowa, que le regaló una casa) o una empresa
de alimentos, que donó el coste de un año de comida infantil. No
obstante, se calculó que los gastos médicos de la familia sobrepasa-
ron los cinco millones de dólares en el primer año, 1o que hace que
muchos se pregunten el precio que la sociedad está dispuesta a pa-
gar por los tratamientos de infertilidad que impliquen riesgos.

Las nuevas opciones son múltiples: la hiperovulación para la do-
nación de óvulos; la donación de esperma a los amigos; la donación
de esperma en Internet; la donaciórrde esperma a los .bancos de ge-
nios', como el Depósito Californiano de Selección Germinal; el
útero de alquiler, para embriones formados a partir de los gametas de
Ios Padres o de otros donantes, para otros padres; el almacenamien-
to de embriones congelados y su 

"dop.ión; 
la recolección, congela-

lión y utilización def esp"r*a de hombres fallecidos, y varias com-
brnaciones de las modalidades anreriores.
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Y entonces llegó Doll¡ una oveja formada por la fusión de un
óvulo de una oveja negra y del ADN extraído de una célula mama-
ria de una oveja blanca. Un equipo de científicos muy bien humora-
dos consiguió, en un tranquilo pueblecito escocés, hacer el primer
mamífero clonado, al que después bautizaron con el nombre de una
cantante de música country y exhibieron en el Today Shorp. Eviden-
temente, Dolly nació dentro de un tipo de ciencia aparte. En víspe-
ras del anuncio, en febrero de 1,997, de que se había clonado una ove-
ja adulta, algunos periodistas, políticos, 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 podrían derivarse de la aplicación de la clonación a los hu-
manos.

Los Salvano no deseaban un clon, pero consideraron la IICS, en
que se inserta el espermatozoide directamente en el óvulo, lo que
permite a prácticamente 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 relación a preservación de las cé-
lulas germinales sugieren que será posible alargar la viabilidad del
esperma del hombre de forma casi indefinida. La extracción de em-
briones hace posible que se retire del útero materno un embrión
para darlo en "adopción congelad¿". El desarrollo de un útero arti-
ficial eficaz para animales (el más reciente, una cabra) se ha acompa-
ñado de la reducción en casi un mes de la edad en que un embrión
es viable fuera del útero humano. Las unidades de cuidados intensi-
vos para neonatos (UCIN) han hecho posibie la supervivencia de
un bebé con casi un mes menos de gestación. ¿Podría un feto desa-
rrollarse enteramente fuera de un útero humano? Es algo probablc,
y que alvez ocurra en los próximos veinte años.

Es posible que las mujeres tengan pronto la opción de congeiar
no sólo embriones (algo ya corriente), sino también óvulos. Una
mujer de cincuenta años podría entonces tener acceso a sus propios
óvulos sanos, congelados cuando ella tenía veinte años, proceso que
pernritiría que las mujeres esperaran a dar a luz hasta cuando estu-
vieran preparadas para ello. A un hombre adulto se le podría pre-
sentar un bebé, su gemelo, como un .regalo,. El desarrollo de todas
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esas recnologías abre todavía más el abanico de las opciones repro-

)i,'r,"ror^t y alimenta en Ia población la idea de que "la genética" está

li,mbi^ndo el mundo. Mientras que el Proyecto del Genoma en sí

iiir,oo sólo es responsablc, hasta el momento, del surgimiento de

un6 po.rt técnicas,, una pequeña cantidad de éxitos en la secuen-

"i^"id"y 
el cartografiado de los caracteres humanos ha dado lugar a

varias opciones nuevas y significativas para los padres en el mundo

delareproducción asistida y de las pruebas genéticas.
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¿La respuesta mágica?
! t l u . .

Esperanzas de curas genétrcas

El Proyecto del Genoma Humano está siendo tremendamente caro,
asemejanza del Proyecto Apolo. La ciencia, con el proyecto del ge-
noma, vuelve su atención de los límites externos del universo a
nuestras posesiones rnás preciadas: nosotros y nuestra posteridad.
El alcance de dicho proyecto, y de su aprovechamiento por las
grandes empresas de medicamentos y de biotecnología, es más am-
bicioso que el de ningún otro a lo largo de la historia, e implica a nu-
merosos investigadores independientes, centros, tecnologías y es-
trategias. Participan los mejores equipos y tccnologías del mundo.
Las expectativas de la ingeniería genética humana son muy alras.

Las nuevas opciones

Docenas de investigadores dirieen prosramas de genética molecular
en grandes universidades, por lo general en bonitos edificios de
nueva construcción. Cada uno coordina un equipo de investigado-
res., los cuales, a su vez, trabajan en un r.g-atrto particular dé ,no
o dos cromosomas o en la correlación g.néti." d. ,.t, enfermedad
concreta. Esos jefes de equipo comparren la confianza en la investi-
gacron genética; Thomas Lee saludó el esfuerzo como "diferente de
todo lo que se ha intentado anres t...] Si riene éxito, podría condu-
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cirnos al control definitivo de las enfermedades, el envejecimiento yla muerte del ser humano,.' yno r,91p".ctiva, la de la ingenrena ge-
nética ..negativa", consisre en la utilizáción de l^ t..r.oÉgi., g.ié_
ticas para el diagnóstico y la cura de muchas enfermedad"es y tras_
!_*".".r. Leroy Hood, profesor de Bill Gates en la univ.rriárd J.
\X/ashington, prevé 

": 
j"rl..o en el que el proyecto habrárrrr.lto,

inventar la medicina. Hood ha escritó que las tárapi", g"r,eri.", qu.
e.rnplean la informació'cromosómica humana para repara. to, ,ii_
dos está'sólo en sus comienzos: la mcdicina, con el proyccto del
Genoma Humano, pasar.áde una posición reacriva 

" 
urr" a.,iur, p.o

viniendo las enfermedades,.Tár.q": curándolas. Hood pone en pa_
labras la expectativa generalizadá de que, como consecuencia de la
terapia v el cribado genético, los niños ya no nacerán con minusva-
lías. Las enfermedades congénitas quedarán eliminadas clel fondo
común de los genes.

La medicina activa le suena a todo el mundo como algo muy im-
portante. La,ntayor parte de la gente piensa que ahora sá cent.a de-
masiado en las intervenciones intensl,r^r, .i vez de optar por los
cuidados que pueden mantener al paciente con buena ,"lrrd'" l".go
pla7o. La posición acriva es elperdcdor de la medicina preferido áe
todos, el ideal de la obr¿r Dr. Qwinn, the Medicine wom), cuva Dro-
tagonista, demasiado a menudo, se extravía persiguiendo .i.ugi^
cardíacas, radiologías y cuidados inrensivos m¿s jra*¿ticos. pero
ser activo en materia de enfermedades genéticas no es lo mismo ore
mantener  una d ieta equi l ibrada.  Se t ra ia  de una medic ina in t " r ,  án-
cionista, como las viejas reparaciones, pero aplicada a enfermedades
que todavía no se t ienen. I-os médicos puede.r emplear las pruebas
genéticas pera iniciar el tratamiento de pacientes .on g.n., malos
sin que éstos presenren nunca la enfermedad.

_. V"1-9r el ejemplo de Blanche Carney. En un momenro dado,
PJ.":h,. descubrió, gracias a Myriad G"n"tics (y a su médico), que ha-
bía dado.positivo en las pruebas de una -,rt".ión del gen glcRt¡2,

9l "g.tr del cáncer de mamar, por lo que se encuentra e'tre la po-
blación.que t iene un riesgo de preseniar, a lo largo de la vida, un
cáncer de mama u ovarios de alrédedo r del gz"A. Ni riene cáncír de
mama. No riene cáncer de ovarios. Sin embargo, tiene ahora un aba,
nico de opciones al que anres sólo habían de"enfrentarse las enfer-
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w; ¿Debería exlirparse los pechos profilácticamenre? ¿Debería
6rir" los ovarios? ¿Debería empezar a tomar un medicamenro

frw^otrlpeligroso 
antes de que se le detecte algún tumor? Blan-

lfu n" puede saber si estará entre el 87oA con la mutación del

llCl,tizque tendrán en efecto un cáncer de mama. Aunque supie-
,"qu"lorcndría,es incierto en cuánto se reduciría su riesgo si ie le
.xti'tp"trn los pechos y los ovarios. Se trata, por 1o tanto, dé decisio-
nes especialmente difíciles. ¿Qué pasaría si Blanche estuviera emba-
razadá de un feto que tuviera el gen BRCA1/2? ¿Es el cáncer de
memavnarazónque justifica el aborto? La medicina acriva que po-
demos hacer con el diagnóstico genético no es la bucólica pttfil""it
que Marcus \flelby practicaba, Se rrata de un asunro draconiano.

Hay más de. esa ..buena arencióno médica a disposició' de pa-
cientes como Blanche. Ella podría tomar un medicamento de r..ió.,
endocrina para disminuir su riesgo de acabar padeciendo un cáncer
de mama. Pero esas sustancias también tienen sus inconvenientes.
Blanchepodría sufrir un aumenro del riesgo de orros cánceres al ha-
cer uso de ellas. Además, esos tratamientos son caros v su seguridad
es incierta.

El paso a la medicina genética activa requiere una comprensión
nueva del diagnóstico: wno otendrá, ,ro ,ifrr*edad cuando <ten_
sXl losdyos genéticos que se asocian con un"d prcdisposición a Ia en-
¡ermedad,.y no cuando rc.nga los síntomas. AI iguarque I"s auropsias,
y más tarde las radiografíai, permitieron que É, -i,ti.os rrararan alos pacientes basándoie 

"r-, 
-.di.iones e imágenes, en rugar de aten-der los sínromas oue los enfermos relatabá, e' el fuiu.o, segúnHood, veremos a l fs médico, ,rrr- ^-fr. i .nr.,  quc ,o sufrcn nin_guna enfermedad en absoluto: sólo la ándición Éi"rogi.";evia deun posible fururo doloroso.

^ 
Si la predicción de Hood sobre ra medicina genética activa resul-ta ser exacta,la esrrucrura básica de la enferr"d"J:;;oJri'¿.-or-trar por su vinculaclón a!ADñ, t 0".á tendrá que ver con los sín-

l,o:.t  que-cuenre el pacicnre. g' el futuro, los pacienres podríanllevar su ..documenro d" id"ntiara g.n?ri.o uniu".rr l l i ,  pr.!"nrr¿oen anuncios de terevisión y .n i i¡ t i i r i*posibre,y que contendría
;1 

fi$a.con su ADN. A áedida q.r. ,. 
"ro.irn 

nuevas enfermeda_oes a la información genética, una pacicnre podría presenrar en
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cualquier consulta médica su carné de identida d y enterar e con an-
telación si el cáncer de mama, por ejemplo, esrá en su baraja. El én-
fasis en las curacio nes nera age y por la fe se volver án tan inrolr.n_
tes como las que emplean sanguijuelas; los auténticos diagnósticos y
curas estarán en los genes.

Para Carla Strumpf, ese día es hoy. Esta mañana ha recibido l¿
llamada de un investigador de un hospital de Pensilvania que se de-
dica a los rrasrornos metabólicos y dietéticos. carla llevaba toda la
vida sufriendo de problemas de digestión y metabolismo y las prue-
bas genéticas a las que se sometió hace dos semanas prometían faci-
litar el tratamienro de sus dolencias y posibilitar darles un nombre,
Estaba ansiosa. Pero esra mañana el médico investigador le informó
de que la prueba del gen que codifica su apolipoproteína E mostró
que tenía una copia dupla de E4. Eso no conlleva sólo implicaciones
metabólicas, sino que también, como le contó de buenas a primeras
cl facultativo, "significa que usted puede llegar a rener la énferme-
dad de Alzheimer,,. Los efectos con enrrelazamienros múltiples de
los genes sobre los rasgos implican que ocurrirán muchos más casos
ds "pruebas cruzadas", a medida que se analicen a los pacienres
..fortuitamente> para cosas que puedan preferir no saber.

La predicción de Hood se basa en diversos supuesros. Primcro,
da por sentado que la mayor parte de las enfermedades humanas
pueden predecirse estadísticamente a parrir de la información here-
ditaria. Flasta ahora, tanta precisión sólo se ha conseguido en unas
pocas enfermedades genéticas. Por ejemplo, más de trcscientas mura-
ciones distintas se asocian a la fibrosis quística. Pcro Hood anticioa
una época en que la secuenciación inregrada mostrará las relacioncs
sofisticadas de todos esos segmentos individuales de la información
hereditaria y revelará los componentes rransmisibles de otras dolen-
cias, e incluso de virus. Hooá piensa, al igual que la mayoríade los
defensores más entusiastas del proyecto genómico, que la informa-
ción hereditaria es idéntica en todas las personas v rodos los am-
bientes: los genes de enfermedades en mi cuerpo serían los mismos
que en los ruandeses o los franceses. Si se verifica que las dolencias
tienen marcadores distintos en diferentes partes dci país o a edades
distintas -o si algunas enfermedades ocurren por fictores <no gc-
néticos"- tendremos que volver a diseñar el marco teórico.
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¿r{-as expectativa.s de los especialistas en genética humana sobre

,ío-^ rt^i'"s mé d ic o s vi" ry: 11 í 9:11':t:::::" ¡1 ': ?: : t::.:
'íirl^- 

prruentiva. El Proyecto del Genoma Humano promete que

Tá'A;t"Us_ticos 
serán posibles para más personas v Para más do-

iñiir ia búsqueda extensiva de marcadores hereditarios se ha

i"" ir^At también en el alcoholismo, la depresión, la intel igencia, la

I].in/idrd, laorientación sexual, el envejecimiento y el Alzhei-

il.i, pot citar sólo alguno_s casos. Se espera que el diagnóstico gené-

t i"' il^ttfique las causas de las enfermedades conocidas y que sepa-

,r g-pot de enfermedades en varias dolencias distintas'- 
Útr .i.-plo de esa última posibilidad es la enfermedad de Alz-

heimer. Hoy en día, el diagnóstico del comportamiento de esa do-

lencia se funda en general en escalas de observación poco fiables. La

tecnología genética podría reemplazar ese cajón de sastre de la me-

dicina geriátricapor una enumeración de afecciones neuromuscula-
res de los mayores, definidas con claridad, cada una con su propio
marcador genético y su posible tratamiento. Otro ejemplo es el de
la depresión. Pese a su diagnóstico cada vez más frecuente, su ctio-
logía y bioquímica son muy nebulosas. En consecuencia, \a tera-
péutica psiquiátrica para las depresiones se basa en los inhibidores
de la recaptación de la serotonina, como el Prozac, elZoloft y otros
análogos, con una efectividad, en conjunto, poco mayor que la de
una píldora de azúcar, y con unos efectos a largo plazo sobre la per-
sonalidad prácticamente impredecibles. Hay esperanzas dc que los
estudios de las relaciones genéticas descubran las causas de la de-
presión, la adicción, el déficit de atención y orras enfermedades co-
nocidas, al identificar su localización biológica. Se podría enronces
subordinar la historia vital del paciente y su medio al poder deter-
minante de sus genes. De maneia análoga,la psiquiatríl busca hace
tlemPo la base genética del alcoholismo, y más de una investigación
lmPortante (pero luego refutada) ha vinculado esa dolencia a una
anormalidad cromosómica. El supuesro básico que orienta esos es-
tudios es que muchas enfermedad'es, si no la mayoría, son hcrcdita-

I11t'o como mínimo que su predisposición se rransmite de padres a
nryos. Incluso sin una comprobación genética clara, prácticamente
toda la literatura de autoaylda del 

"lcJholir-o 
hace ieferencia, sin

más, a los componentes biológicos de la enfermedad. Los optimis-
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tas esperan encontrar esa referencia básica y demostrar 9ue, de
cho, el alcoholismo se deriva en parre de los genes. 

t -

Todavía más ambicioso es ellntenro de dlscubrir las cau."" _,1

lj:?: : :i1'^.1?:1'j'9 "j * ! 1 ":' I " : b ió lo go s p rocu ran. rastrear i. .,lll

di o s anhe r al r : r: "l'J[,*ffi':: 
"]l 

j;: t :'ji"i;
par a el :"151:,1t:-,, ".r e d es emo eña,,r,r fi ̂ p.l mucho

ffi{ltrfr'rffi***ru¡do, rneroratl ,tt"""j rtos actuarán sobre
lJil ptétttción genética' Los tratamren

r:i fi :l;L*i' * i.",,L l *:'ü't ¡:!1? lli?i:

fftrfi*lliÍiüffi[li#"i]:ffi

logía de problemas como el envejecim;."to. La medicaliru.i '^*'jto'

,.i..rrd y de las deficiencia, d. í" intelige.ncia, por no .tr".,llro{,ll
dos fronteras, amplía tanro el territoriJde la áedicina como sl dssus consecuencias en nuestras vidas. Aunque todavía 

"o 
,. h".il

contrado un rraramienro para lavejez,la deicomposición a.l p.o..-
so de envejecimiento celular en varios parámetroi metabólicos pue-
de arrojar luz sobre la manera de proteger las células hr-"nr, .1. io,
estragos del_tiempo. una vez que se puedan identificar como nor-
mas metabólicas los ..rasgos de envejecimiento>,, se podrán clasifi_
car los metabolismos aberrantes como enfermedade's o trasrornos
de los que proregerse. En vez de luchar conrra la edad, podríamos
limitarnos a hacerlo contra los procesos metabólico, anoimal.r. D.
ese modo, por medio de la facultad diagnóstica de la genética, sería-
rnos capaces de tratar al envejecimiento como 

" 
rnu..,f.rmedad evi-

table. De igual forma, muchos esperan que los nuevos daros genéti-
cos conduzcan a avances en la neurobiología.

Hood no está solo, de hecho se le unen un buen número de pre-
mios Nobel, con Sir John Eccles al frente, que avenruran un fuiu.o
en el que los fallos en la atención podrá' .r.n.r., en lugar de lamen-
tarse. Su idea consiste en expandir el rerritorio de la aciirridad médi-

?n.put?.avudar a la población. Si logramos enconrrar los genes para
la inteligencia, se podrán diagnosticá r y oatar sus desvíos-" ¿¿ri.;,r.

,La esperanza de comprender otros rasgos sociales, tales como la
orientación sexual, la agresividad e inclusó la hosrilidad, por meclio
de los genes, lleva a los investigadores en biolosía u b.rr.arlo activa-
mente. Elequipo de Dean HaÁea del Nat ion. ic*n.. . Inst i tute, ha
efectuado varios esrudios que asocian la homosexualidad masculi-
na' pero no la femenina, a determinados patrones del cromosona
X.2 I os genetistas briránicos trabajan hace más de quince años bus-
cando una consrelación de marcadores genéticos áe la agresividad
criminal. Estudios recientes han descubierto un vínculo"promere-
dor entre las tendencias violentas y ciertas anormalidades iromosó-
micas.
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Un bebé Perfecto

En la literatura popuJar' apenas se menciona la palabra genética stn

que se aluda a los bebés dt tot"tr"cción perfecta del futuro' Se re-

óite la descripción ¿l-ir-t,r*"niclad p..i..r^ al estilo del milenio'

consumido, d. .,'lt"á, t" ptet¡t"-t^tttt todas las grandes cobertu-

ras periodísti.", d. lo' 
"dti"tt'o' 

genéticos: 1'80 m áe altuta' alrede-

dor de 90 kg, ,ir,nt"ffi*i*1?J4 hereditaria' Su cerebro se ha

diseñado para que ,.1t" "" 
bllt iio' y estáespecialmente dotado

para las ciencias bio--¿dit"'' Tiene el pelo t"bio' los ojos azules'

una belleza arquetípica, y aplomo' Las iendencias neuróticas y a las

adicciones se han eliminado, como también cualquier impulso cri-

minal, pero en.l -.J;i;;asculi'ro se conserva la agresividad como

parte del bagaie ";Jñ;;; musculoso y veloz' es competitivo y

puede jugar al brl";;;;, "t 
fJ'bot y. al úotkey como un profesio-

nal. Asimis-., .r,ior.,"t*t tf bag'aie ds l¿ osensibilidad"' por lo

que disfruta de la poiríu de varias épocas v culturas'

Pero los bebés mucho mejores no son tolo tl asunto de Un mun-

d'o feliz y del Time. La nueva carterade opciones de reproducción

es' como mínimo, l;;;;;;;"'tt fo't" el atractivo de la ingeniería

genética para la p."nru pop"lu'' lo' p"J'"' podrían llegar a partici-

ñInf.tttdades'

65



par en el diseño científico y sistemarizado de sus bebés perfecrno
¿ Qué decisiones tomarían los padres ? La opción elegida po, 1", S.i.
vano, buscar un donante de esperma., nos ofrece r.rrr" pirt.. [l
www.fertilityoptions.com, a través de la combinación de las té.ni_
cas de fertthzación in vitro con las expectarivas de mejoría genétic¿.
los Salvano pueden escoger un donant. que comperrr. ,rI.rü
zos. Puede colocarse el esperma de un genio o un atleta en un recir
piente de Perri con el óvulo de la señora Salvano, y se implant"r,,lu.r
go varios de los embriones resuhanres de la fecundación en su
útero. El tío carlos nunca se enterará de que el señor Salvano es es_
téril; el niño tampoco lo tendrá que saber.

Es posible que los padres soliciten información sobre los donan-
tes de esperma, incluso sobre su religión, edad, grupo étnico y toda
una gama de caracrerísticas físicas y médicas. Eio áeja a ros profe-
sionales que trabajan.con_la FIV en posición de elegir si prop-orcio-
l1n en su integridad los datos no terapéuticos. La iacultid áe dcci-
dir sobre esa cuestió1 h1 lmpliado dá forma considerable su papel
social. Si un equipo de FIV se niega a facthtar determinadas i,.,fo.-
maciones sobre el don_ante, no quiere decir que no lo pueda hacer,
sino sólo que ha elegido no hacerlo. Elpodei de decisün sobre los
datos que se facilitan conrrapone el deset del médico de proteser su
autonomía a su propio juicio respecro a la privacidad, transmlilu;ti-
d.1d y oportunidad de los rasgos del dotra.rie. Decida lo que dccida,
ella siemprehabrá tomado la decisión importante. y apenas existe
una reglamentación de la FIV, casi los únicos en afirmar que la re-
producción asistida es una disciplina c\ínica bien normalizada son
los propios médicos que trabajan .n .r. campo.

La toma de decisiones sobre la información .on respecto a los
donantes, en la FIV, abre la puerra a orras opciones qr. lo, médicos
pronto tendrán sobre el empleo de las téinicas de reproducción,
Los pacientes pueden solicitar análisis para cribar una serie de tras-
tornos. El estudio sobre la homosexualidad de Hamer llevó a la cre-
ación de una prueba diagnóstica que los médicos podrían utihzar
para rnvestlgar esos marcadores. Los facultativos han de decidir si
efectúan ese dia.gnóstico no terapéutico a los pacienres que solicitcn
información sobre la orientación sexual d" su feto. cuálquiera qu.
sea su elección, la simple posibilidad de realizar la p.rreb" ororga
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L* poderes al médico, un poder que amplía el campo de la me-
f^: '"í  rr"nsformar en patológica la homosexualidad, o que vienefr^l-"ít  ^nsformar en patológica la_homosexualidad, o que viene
gl¡¡ , ' ¡ ' -  - '  

.  ^^ ^A) i^^ A^1 t^^. ,1 '^ . : - -^  l^

ffir*la nueva P.,ttYl" l:.ldl:l.d_tt 
faculhtivo, de actuar como

ffiít v consejero o" ':-i:P'{"::lul
l^;í"falta pocas modificaciones' o ninguna, para que los médi-

ao".dquirran esos nuevos poderes en el campo de la procreación.

lmpl"iri^n..eJ 1is3o 
tipo de procedimientos para determinar la

il'oáor."u/idad o las tendencias agresivas que los que ya se utilizan

ii el diagnóstico de la fibrosis quística o la enfermedad de Alzhei-

met Ertár mismas disposiciones de consentimiento informado se

aolicarían solicitando al médico la explicación de la posibilidad de
q^u..ror métodos no lleguen de hecho a detectar el trastorno bus-

óado y que puedan dar lugar a implicaciones sociales y económicas.
La tendencia se inclina hacia la inclusión de algunos de esos nuevos
análisis en un <<paquete> de pruebas genéticas, al lado de muchas
otras enfermedades cuyos genes ya se han identificado.

Como discutiré ampliamente más adelante, el único cambio real
implica a la comprensión de lo que los médicos pueden verdadera-
mente hacer por los pacientes y la sociedad. Si un facultativo acepta
proporcionar esas tecnologías,llevará con su actitud esas técnicas al
terreno de la práctica médica, aunque denominemos ..característi-
cas" los rasgos que analizamos, en lugar de "patologías". La creen-
cla norteamericana y lo convenido hace mucho sostienen que lo que
hacen los médico, ., .rrr", a los enfermos. Si un facultatirro se ocu-
pa de rasgos y características no patológicas mientras actúa en cali-

9"4 df médico y en un contexro médico, la consecuencia nera es que
la definición dé lo patológico (y, po, consiguienre, de la medicina)
se amplía para incluir esos nuevos campos de actuación.
- Más allá de las nuevas opciones diágnósticas para los padres y
los médicos, esrá la posibilidad de las riejorías estéticas genéticas.
La fantasía de una terapia genética p^r^ logr^, el embellJcimiento
está Por todas parter .n .rrirtra culiu.r, 

"rnqrr. 
la realidad es que

el único adelanto que estará disponible .n lo, próximos veinticin-
co años son las pruebas genéticas. No obstante, el diseño de la es-
pecte humana por medio de modificaciones directas y sistematiza-
das encierra tal grado de potencialidades que numerosos escritores
han celebrado ei perfec.ünu-ierrro 

" 
,r^rré, de la terapia genética,
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:"*:lt^lt 
e.l potencial de un ..lienzo humano,, sobre el que dib¡.

Jar un ser meJor.

.El sociólogo Brian Stableford es uno de esos escritores eue s,,"
cribe una <nueva búsqueda de mejores seres humanos,,. Af ' '  

- '  r \¡s'

Ia sociedad ;;;; ;;.p" ,^da p^r^ ̂í^n.^, ̂p3IrI d. l" pr"r;lTil;:
de ingeniería social gu.e él (siguiendo a Da,ri"lD.n,r.ti) llama la.ss-
gunda fase del darwinismo,,. La fase actual e mpezó.rrárrdo nos vol-vimos conscientes delpapel de las fuerzas de la e'uolución en lr.on_
ducta humana: "El J" .segunda fase, la mayor parte de nuestros
logros en el conrrol de la évolución de orra.s'espécies se consiguie_
ron de manera fortuita. Nuestros antepasador rolo tenían una idea
vaga de lo que estaban haciendo ..r".rdo producían determinadas
cepas de plantas y animales domésticos [...]. Ahora que empezamos
a co-mprender cómo funciona el ADN, esramos tn-tiér, 

"áqrlri;n-do la tecnología para modificarlo, ro que nos permitirá transfor-
marnos.en ingenieros genéticor y tom", el control del mecanismo
vivo de las células y los organismos,. l

. La capacidad para efectuar ajustes en ra evolución condu ctrá ala
humanidad a la ..tercera erapa> del poder biológico hu-orro. "Lo,hombres serán los a-os dá la evollció n y tenárán la facultad de
controlar la suya, al igual que la de otras especies.,r* Durante la últi-
ma tase, nuestras actuaciones serán -€Xtef[áS>, como la clonación
de órganos humanos para transplantes, y *curativa5r,, como la su-
presión en el genoma de las paiologías transmisibles. Despuós de
que se hayan dominado 

"."r "itr.r".iones, 
la ingeniería biológica hu-

mana podrá avanzar hacia el perfeccionamienlo activo del desarro-
llo evolutivo.

Stableford hace muchas sugerencias concreras para la mejora del
cuerpo humano a rravés de las modificaciones généticas. primero,
fortaleceremos la fragilidad. Dado que somos ran vulnerables a la
falta de oxígeno durante un trauma,io qr. a menudo nos ocasiona
lesión cerebral y muerte, propone ourroi pequeños pulmones extra,
con un corazón diminuto y vasos sanguítreos t...] qu. se adosarán a
Ia garganta, para manrener la o"igenaclór ....ür"i .urrrao ," dañe el
sistema circulatorio mayoro.5.Emplearíarnos ADN animal para con-
seguirnos una columna vertebral-mejor y así evitaríamos ü tensión
y el cansancio. Nos añadiríamos unas manos que se regeneraran,
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, ñtotegernos de los accidentes con cuchillos y sierras-mecánt-

{r;ff¿ nuestra piel más re¡ilen¡e' P""':-'-:l1l*ll:*9::

*dT::Íix'lm::*;xTili:nfi:f f '1itrn:r
#"0";;dá 

qu. pudiéramos aprovechar mejor alimentos como la

frerba,lo que qur¿a ayrtdaría.a aliviar el problema del hambre en el

ñ;ü 
y ienemos dámasiado intestino delgado, un órgano que él

íJr"¿t que sc acorte genéticamente'

EI nuevo munoo d" los seres humanos se extenderá más allá de

Wliu^riones de los defectos existentes. ¿Por quf no construir en

iI i,irrnos los ojos de la mosca, para poder percibir así un mayor

;;;r" con poca luz? La lechuza es c^paz de ver prácticamente en

üir.urid.d . El pez linterna ilumina su propio.camino:,podríamos

cofnponer, a su semejanza, colonias luminosas de bacterias en nues-

tá i,.,.iillrr. El murciélago y la ballena <(ven>> con una eficacia audi-

ii"" 0". apenas hemos empezado a copiar con la tecnología: ¿por
orr¿ 

"o 
ensamblarnos un sónar? Y la audición está muy perfeccio-

i"dr.n varias formas animales. Podríamos estudiarlas también para

aumentar la nuestra'
Con ..una mejor defensa contra el frío y algún tipo de protección

contra la enfermedad de los buzos',, podríamos vivir bajo el agua.

Stableford describe literalmente ese ser humano ProPuesto a los lec-

tores: puede retirarse los genitales Para protegerlos contra el frío, la

piel es-resistente y cubierta de escamas, los pies son curvos_, y dispo-
ne de un segundo apararo respiratorio. Se parece a uno de los aliení-
genas que vemos aÍ.errizar en nuestro planeta en las fantasías de cien-
cia ficción de Hollywood. .Con casas y fábricas bajo el agua, hechas
de un material que no se oxide, nuestros descendientes tendrán esca-
sa necesidad de ,ririt". la tierra de sus ancestros. Podrían desarrollar-
se dos mundos separados.,,t stableford también ubica a los nuevos
humanos en el espacio, provistos de piel y ojos sellados y- de una
nueva capacidad pata al-acenar oxígeno y alimento. Haría falta una
estnrctura esquelética distinta para vivir en la gravedad cero.

Los estudiós sobre la correlación entre la herencia y la inteligencia
tienen una importancia fundamental en el trabajo del cartografiado
genético, y -uchos de los renombrados investigadores del proyecto
genómico comparten una gran esPeranza sobre las alteraciones ge-
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néticas de la inteligencia. Por supuesto, las especulaciones sobre cór¡q
se podrían hacer esas manipulaciones tienen que ver no sólo con las
limitaciones potenciales del proyecto, sino tan-rbién con las de la
neurociencia cognitiva. En qué consiste en verdad la mente y cómo
funciona es tema de encendidos debates entre los genetistas molecu-
lares, y también entre los filósofos del pensamiento y los psiquiatr¿5.
Los genetistas moleculares especulan, al menos desde la famosa dis-
puta entre Edward O. Vilson y Richard Lewontin a mediados de la
década de 1970, sobre el grado de control que la herencia ejerce so-
bre la inteligencia.t Para muchos, el optimismo sobre la etiología
biológica de la inteligencia se vería colmado al conseguir niños mu-
cho más brillantes, que fueran capaces de solucionar los problernas
conrapidezy entusiasmo. El mismo impulso que ha llevado a padres
a suministrar Prozac y Ritalin a sus talentosos hijos, el de obtener
una puntuación que les.permita,ser admitidos en Harvard también
preslona para que se me,ore genetlcamente la cognición.

E,l biólogo experirnental francés Jean Rostand se encuentra entre
los que piensan que la genética debería trabaiar con una finalidad
más 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
encaÍnar el mayor número posible de mejoramientos. El futuro
..superhombre,, de Rostand ha sido el sueño de algunos filósofos,
detáe Friedrich Nietzsche en su ,4.s/ habló Zaratustra a los Dialo-
gwes philosophiques de Joseph Renan. "Es posible que [por medio
de la ingeniería genétical podamos conseguir, dentro de algunas ge-
neraciones, hombres de inteligencia superior a la media, ¡ de entre
ellos, algunos superiores a todo lo conocido,'n

Aunque Rostand, al igual que la mayor parte de los escritores
que citan a Friedrich Nietzsche como un ejemplo de la ideología del
osuperhomb¡so, le atribuye equivocadamente alguna especie de
plan biológico para perfeccionar a las personas, la idea central es co-
rrecta: en todo el pensamiento constructivo, desde Sócrates, el sue-
ño de una especie mejor de seres humanos ha sido fundamental er-r
la metafísica, la religión y el pensamiento social.

La confianza en nuestra capacidad para construir socialmente Ia
naturaleza humana lleva a Rostand a respaldar la división del traba-

fiereóiaria.Por 
supuesto' ésta favorecc a los profesores universt-

; ns. Lo s s up e rP e n s a'J o t t t p o d ría n p "t i :t : il ::t:,P' .: i:l 11* * ;l
ry:j;$:r:#áJ i"r.Uro, ir,*.r,ro, y de una creatividad vlslona-

tr::;" ñ;;ái,"-it"tl"t Por sus ideas va que esa función larea-

f.):,fi I'Jr..r. -u; ,g"'i"" de gue"ert'' Óo*o justificación de
M:::::^" 

ñ.ri""¿r.f"t".l h..ño de que nuestra sociedad ya se
*':.::::;*'"tif""¿"' Así, apunta que lás 'iños de hov heredan a
encuerrtr4 ""**--- , .n de los p"dr"r. El p.oya"to.de Rostand consis-

ffi'j'if i:';::*i*tl#"*,:r*áiffi.'.::;l**:
tornen con,untamen

lo de vida y que trpo de cuerpo'.Afirma que cl salto moral de la pre-

sión parental y socral a la especialización genética es pequeño'

IJna tecnologra específ i t '  p"".qut ese control  social  de la natura-

leza humanr,t ""tiiocl-a 
es'la. c.l án aci ón,' Ésta particlt'.^ 

:1."::t::
:í:";:;;:;;;;; i" hu'ranidad, clesde las pii,,,eras novelas de

i;;;i^iicción. La recnología acrualpermite la duplicación prácrica-

;;;;ñir"da de los e.,rÜ.iones. La diferencia, sin embargo, entre

;;;i;" de un zigoto de dos células y el de un adulto de diez billones

de células es trascendental' En el presente' no.sl puede clonar un

.Julro, ni siquiera un niño' Se espe'a que los adelantos en las técni-

cas de la clonación se acercarát' t lo que queremos d.ecir cuando ha-

blamos de ..clones": la duplicación de un individuo humano adulto'

;;;;t;t todas las características del original' En los clones de fic-

ción cientifica se mantienen las arrugas en la frente que surgieron

tras un largo verano escribie"do sobtJ un tema nuevo' al igual que el

sentido de humor ácido que se desarrolló al tratar con los estudiar-r-

tes universitarios. Un clon auténtico nos exige que dupliquemos no

sólo las esrructuras de la inteligencia y el carácter, sino la persona en

su totalidad. Su clon es usted, 
-óo-o 

ii l. h,.tbi.tan sacado una copia

en la fotocopiadora. La oveia Dolly se.vuelve usted en joven' el sue-

ño de tantos'désporas que resulta difícil rastrearlo en el tiempo.

Un clon de este t ipt p,,t t t  ser la clave de la sociedad de Ros-

tand, estratificada ,",-rro po, la forma cotno por Ia función' La clo-

nación elimina la influeniia de la naruraleza sobre eI azar, una con-

di. ió;q;;.n 
" l  

p..r.nte desempeña un papel de gran importancia

.n h r.frodu".iin. En ese s.ntido, la clonación abre un amplio aba-

nico de'po.ibi l idades novcdosas de control parentaly social. Impli-

I
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ca -también el desarrollo de un ripo de,tecnología que 59 popularizo
"., 

l" década de los sesenra con el ..rrasU"r¿"¿"?,, .;;ü5. en Ia se_rie de televisión Star Trek: se."du.. a-una persona a energía r¡6-1"r, tlar y luego se la recons úuye,.ir.adiad"". gr" *.r.oiogi" ,..nr-
forlaa a una persona en una colección de información, lo que parece
est'á'r en el centro de las expecrarivas de mucho, ,"u1. 

"i 
proyecto

¿.1 Genoma Humano,,o la espera nza d,elb.lr¿ p.rf".to. 
-'

6"¡nbios políticos y económicos

y^ ¿ tilización de la ingeniería genética con fines curarivos y de me-
jora; nierrto godría represenrar una oporrunidad de canrbiar ra es_
trucf urá soclal en sus fundalnentos. para algunos, la genética of 'rece
vna ';fan ocasión para rerirar la reproduc.ü'r d.Í .oi,roi¿. deter-
- ;no dos rn iembros de la  soc iedrd. i ,  Otro,  mant ienen quc Ia  gerrét i_
,^ ¿rbería estar sujeta por compl.ro , tu, f*.;;;';;i;.rcado. El
mejor.i..^ql? de esa última pori.ión ., l" q;. ;d;;r;^;l filósofo
Robt:rt Nozick, quien 

1{i.L, qr".rn orrp..-.r.ado, genético es el
únicr¡ mecanismo de distribución. justo de esas i..rr?r.gí"s.'r Al
;g"l l  

?Y,ir. lrul l ln,bbnco, ioven, r ico y s_ano <resulra,, con mayor
p.?b,,:j1'1.11:ji._il '.cepror de un rranrplrnt. .t" ór;;";; o p..i"n-
te de r rna crrugía plástica 

?u. yn hispano de.lrr.  . .ái" baja, es pr.r_
bable que el que reciba las alteracion,
miopí,r o llmen?r t, r.,,r.;0,' r.*u;;: :t::T?:J.K;5::tjIji
ricos :,ofl necesanos para dar inicio al proceso, sl se benefician pri_
mero , le Ia genética, es sólo po_rque i, icentiuan la invesrigación, al
inverr r r .en-empresas b iotecnorógicas y  ar  sor ic i ta .  unn , rL  car idad
de vid.r biológica. Nozicfr,r¡siste"en tir. fl aplicación de las leyes dei
merca(lo aIa genética es idéntico, d.ü. 

"l 
pr.rto ¿. ulr" -"ral, a su

aplicar íón encualquier orro asunro. La clase media-r"-ü.,r.fi.i^r;
cuandr r esás técnlcas se desborden y se derramen hacia abajo, dado
que la t '"ruralez-a humana mejora lénta p".o i ; ; ;"; ;b[;";re. para
Nozicl.. ta medrclna es, sencillamente, otro mercado: las reglas de
ésre, ct,rno las d.e la sele.cción narural, al ientan r",, ;r"u¿rái" todo,
Ios mi . . rnbros v ivos de ia  especie.  A lgunos c ient í f ico,  lu .  . r . . lU"n
sobre ,'rica han apoyado l* 

"rgu-J.,ros de Nozick,-'áhazando
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iaídea'":::':'^1'j::i: jl;jlT:jj!!ff l,T:11"'T'il'fi
posible en un Y"::^'' 
ert Re to rn o a' I e !' e : q"', ! l'fL1 "*]: :::: 

t::"'"i:ii 
:: TT -

:::S:;i:";;;;i;'.''ot"gio' p'ivados: una ventaia de la ri-

lo'".; a.' : ? l : r ": lr:1 lri'¿: :'Í : ::T: : t" o'... i, ̂.,,.,,.
mffif;;;' iJ r, * o,Shulamith F irestone deno sta p recisamen-

ü3i#^á"aú9y::':19:*';?:.'.:;:l',lill!;;il:i"T:¿'T:#ritrf:x"'*mr:;:.;i'#,¡;¡1*rx'
ls encadena'3tl'i":1 

artificial, unido a una autonomía materna ab-

::"'#iT"li: 'ilH::;;;;;;;i.;, pod.Í3 riberar a ras muieres de ros

il;;:t t de-la'.'otitd'á p"t'i"""1' Afirma que las muieres deiarían

;;;;;tá"r delos 'ituales masculinos y de las instituciones que ro-

deanala reproduc"'á" "tt"dicional'' 
i""t.'tt'"t técnicas de la pro-

,r"".ü" Aiioir,".ían ái.ho, rituales, a los que elsocialismt ft-:itl:

,uptrnr"tir. Las mujeres tendrían la facultad de hacer sus proPlos

i;á;;"r.*"r 1", d"J¡iones que.les pertenecen. Así estarían capaci-

,"á"r'p"r" erosionar los moielos anticuados de comportamiento

,ofil.'r", mujeres por fin usurparían el control de los nacimientos

de sus vínculos i,rrritrr.ionrl., óon el patriarcado. ¿Qué mejor for-

madel iberara lasmujeresdelaop, . . ió ' 'sexualquere iv ind icarun
fu*to en el que logren reproducirse sin las cadenas que rePresentan

el matrimoni,c, los hombres y el sexo?

Optimismo de alto octanaie

Los optimistas genéticos expresan a menudo su PreocuPación por

h, tr"t", socialZs qrr. i-p;á.n el progreso en la'materia' Kenneth

Ry*., .*pli., .l p.obl.r¡¿; ola lección moral de El rnundo feliz 1..']

[es er, ,.rlld"dl la per',rersidad del control totalitario sobre la ciencia

i...l.gf ;td.; ,o.i"t ,. *"r,ti.tt e en El mwndo feliz negándose el ac-

ceso [...] a la consecución de nuevas tecnologías"'Ú Afirma que la

ciencia 
-h" 

d. tener toda la libertad que requiera' Pero la prensa. y

otros perros guardianes no le permiten un Progreso que es <<esenclal

para la democracia'r'

I
i1
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Declara que la ciencia necesira ser más pragmática. Eso significa.'
ría amplificar sus éxito-s en la prens a,-,para..fortalecer la ."nfia.r;;
pública en la.sinceridad" de los científicos.to El pragmatismo impli
caría ser cuidadosos par_a no perder el cont¡ol de la percepcron po.
pular: cuando se resquebraja el apoyo público, se ralentizan en ex_
ceso los adelantos científicos. Ryan cita como ejemplo el requisito.
oneroso para los científicos, de obtener el consentimiento informa-
do de todos los pacientes que se sometan a cualquier tipo de inves-
tigación clínica, y lamenta que "sólo hacen falta unas pocas rrans-
gresiones [ . . . ]  para sufr i r  con el  acrual nivel  de supervisión". ' t  El
fundamento filosófico de ese <pragmatismo> es abrazar la ciencia l
por la ciencia y rechazar "el arrogante imperialismo ético que en-
cuentra un tema moral, real o imaginario, en cada esquina".r6 El prag-
matismo científico sería la única solución para el intrusismo por
parte de una población reaccionaria y una prensa sensacionalista:en
las situaciones difíciles, desplazaría la carga de la prueba moral a

"los que desean ahogar los nuevos conocimientos por razones me-
tafísicas'.rz

i1
i1

EI esfuerzo para la identificación de todos los genes humanos ha
dado fuerza a la esperanza de científicos, médicos y laicos de que
será posible diagnosticar con más facilidad las enfe¡medades. De
hecho, un nuevo tipo de diagnóstico podría permitir que los facul-
rativos trataran las enfermedades antes de que surgieran. A medida
que se correlacionan los genes con las condiciones fisiológicas, au-
mentarán las posibilidades de los tratamientos. Los médicos desa-
rrollarán y aplicarán tecnologías cuya utilización no implica el tra-
tamiento de patologías. Esas técnic¿s ampliarán el ámbito de le
¡oma de decisiones. Muchos prevén una gran cantidad de resolucio
nes genéticas respecto a una vida más Jarge. cuerpos mejores e inte-
ligencia más alta. Rostand predice que la genética propiciará nuevas
estructuras sociales, en las que la estradficación será tanto genédca
como política. Nozick y Silver hablan de un supermercado genéti-
co en el que la innovación se bas¿rá en la riqr:eza, que a su vez se
verá directamente beneficiada por las nuevas tecnologías positivas.

Tras las predicciones de Seblefo¡d y Rostand, se vislumb¡an
bosquejos de una naruraleza humana mucho mejor Dos ejemplos
de esos proyectos son el uso de las tecnologírs de la clonación par^ 75
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I¡ambiciosatareade cartografiar el genoma humano suscita las crí-
úicas de personas situadas en distintos puntos del espectro social y
que poseen diferentes intereses. ¿Es ésa la mejor forma de emplear
hs limitados recursos sociales? Como ha aountado el filósofo cien-
dfico Philip Kitcher, todavía no sabemos a quién favorecerá ese lo-
gfo o cómo se distribuirán sus beneficios. Muchos de los temores
ante el proyecto genómico encierran en realidad la preocupación
por entrometerse en el reloj de la herencia. ¿Ter-ría Dios la intención

{e que los seres humanos iehicieran su pa;imonio genético?¿Per-
deremos el contacto con los ritmos biológicos .r"tráI., del piane-
ta? Las feministas temen que la ciencia, dóminada por los varones,
utilice la manipulación genérica para subyug^, ̂ li, mujeres; algu:
nos críticos de la cultura recelan que un supermercado genético ero-
sione los valores consolidados a traués d^el riempo. f"rnpo.o ,o.,
esos miedos los susurros de una minoría pusilánime' las encuestas
rnás recientes demuestran que el cuarenta y ,r.l.'u. por ciento de los
norteamericanos prefie.. ,ró h"...r. prrr.b", para las enfermedades,
Y_que el cincuenta y ocho po. ciento piensa que "modificar los ge-
nes humano. .r .ont."rio a la rrol.rr-rtud de Diosr.t una fuerte pro-testa polític a, alaque Jeremy Rifkin y orros han dado voz, se ha al-
& .ottrta la in,restigación genética. Demasiados han rrarado a5'ltlQn como si fuera un chiflado, un exrremista que esgrime argu-

¿Jugaf a ser Dios?
Los temores a la ing eniería genética

3
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mentos tontos conrra el  progreso. Es t iempo de evaluar las s,mificaciones de nuesrro, p.Ii-irt", p.iÉli.o, 
rias ra.

El siglo de la biotecnologíade Jeremy Rifkin

Rifkin. el abanderado y principa.l dirigent e del lobby antitsido una figura d",t,.ád, 
"" l;;l;;'r";ó" 

i$_íf ,il:g"T:jfi,li
il;.::'#,{:$; 

la rearralidad sorpr",rdenre y 
", u., 

"*_.","nre orsx_gía,Rirkin;il;kj?1,::r"".1.,i?iffi 
".#fi ":m::::*H

piezas de un arsumenro t.orógi.o .." .r .i"i".;rr"""ü;. acuerdo.Cuando or.o niupo,::lorme i. p.rroo"l,dd.;-";lür, .o' g.,,,Abzug al frenie, publicó ;; J-ñ; v"rp f¡*r,r".'_"nl.sro enconrra de que se parenrar, .l ,rrt.riri genético, Rifki; irJ l. p".ron,que acordó una r1!1cción que p..-r,;".., q"";;'.;i'.'.fro ran here-rogéneo se mantuviera unido. ¿b"l. r* novedad sobre la clonación?Rifkin llama a los medios;; :;;;l
I i' " ;5 " " 9 "r ; "!l . r . o r ;;, ;"; ;;i', J,; J" iJ i!:,?*,jl.i:*lsobre fondos para er.cartogrrf iudo genetico? Rifki;  es er primcro enra agenda pa.a d"bati.los.resgo, a."ü u;"i.;;;ü:i'Jfir. 

", oo_sible que se cuenre enrre Ios p;;;ü;res menos resperados para unadiscusión académica sobre .i ;;r"day-que reconocérsero: Rifkin,con seguridad,ha p.u.esro en movimic"rá ri r..¡;;ñ::i, necesa-rros 
.para que la población en general ," ,rrrr. .on io, pel igros po_ten cr a les de ta ec n ét ica. prácti"cr;.;;; 

"; 
;; il ;irl",l".'0,r. 

" 
r,0.pi bli ca s o bre I a"oportuni drd d. ; ;; il' ;.;; :: ::::"r:: ;l".zxl':r'.*H{*H:lJi..:h:jlff :"d.*:{t:":#;con debatir entre e,osia::.ii,:ü;;ñ;t;;;.r"1_ 

.ire se po-
ltj _.:,t-rt- 

ir p ar a.:rl rf 
, 
q.r. i4v.ird L.nerrcs pos eyera, en ú ltimarnsrancra, una porción del cuerpá hrn,"r,o, si bien 

"rí 
.rlriiorr, p"r,a que la pudieran contestar, .i.rt"-.nt" merecía que se ra so¡netiera

:i:"'ffi:::,t"X::::, ir'r ;.," i"' " " "" i" o "p;"a.i a.i g.l io'. p,,,.
m edi os á e c o muni ci:t}f ;':',*'::H: l' 

*-'-p 
"' J u-iüá.1 

"^" 
i o,

importantes para dar inicio a un debate ffifl..,jl,t."s 
y religios:rs, tan

de Rifkin a la tecnología genética tienen su fun-

líiAt¡r" en el temor a que el ho.mlr.e "transforme en mer--ala 
nauraleza, vn a.su.nto que, irónicamente, también do-

ia multirud, inalámbrica y recargable, que reside en los

¡.r, residenciales. Rifkin afirma que, con el tiempo, el ser hu-

lon ru estilo de vida tecnológico, ha reducido la naturaleza a

zrcancía económica. Como consecuencia de eso, hemos per-

f,fittcapacidad.de 
apreciar el auténtico valor de los ciclos natura-

ffi¿ u." lor más importln_te.s sean los ciclos reproductivos, que 1a

Áipulacíón genética podría interrumpir. Por consiguiente, Rifkin-u*r"que 
la investigación genética representa una ingerencia hu-

d¡na indeseada en el orden biológico, que es delicado y sostenible.
,o,Al igual que Brian Stableford, Rifkin divide el surgimiento de las
ld¡evas modificaciones genéticas en etapas. Antes de la industriali-
sgriónylavbanización, una idílica "primera fase" de la reproduc-
ciri'n dependía de las tendencias naturales humanas. Los seres hu-
ürnos se subordinaban a los ciclos del sol y la tierra y seguían los
ritmos naturales de las escaciones, las comidas y la vida al elegir la
é$ocay la manera apropiadas paralaprocreación. Mucho se dejaba
alezar, y la especie humana se benefició enormemente al seguir los
patrones naturales. Pero los humanos prestaron oídos a la parte in-
quietante y agresiva de su constitución y comenzaron a dominar el
fuego y a consrruir ciudades.

. . Aunque Rifkin está en gran parre de acuerdo con la idea de Sta-
bleford, según la cual l" "rJg.rnáu etapa> de nuesrra historia fue una
ePoca.en la que hubo una mayor comprensión de los poderes de la
reproducción y de la importancia de las fue rzas dela eválución, la in-
terpreación que hace Rifkin de los cambios tecnológicos es más

TTqtí..EI problema radica en que el aumento de nuestr" capaci-
oad de controlar el medio y .rr.it." progenie se consiguió con un
coste significativo para el mundo "n"ü."L. A medida q"ue ia huma-
ruoad empezó a colonizar las ciudades y trabajar.r, toi", las esta-clones y a todas horas, se modificó ,,rrérr." fo.-" de enrender losrecursos naturales. Al igual que orros, que con más detalle reedifi-caron la crítica nariva norreameri cana aia industria colonial, Rifkinqa¿ entend:. q,r: se ha perdido la noción de "equilibrio,, y i" ...o-
merclo> en la utilización de la energía, y que la ándenci" É,r-rrr" 

"



:":f ilff."J:Hff Xlm;Tll[:o:]",'.arprogreso6¿¡
bam os energía .u"rdolr r.."r;r?í"J:':i.l_tlT"ra 

etapa, sólo gar
de un cicl., L ol  ̂ ,,^ | , . y unrcamente €D el c^^-

wectáculohistórico 
q"t tt.d::1::l]::r1.1" largo de seis dé-

óarwin rrasp us o er acon tec i mi"'19 
I 19 i: :'i11 1'^ :: "o:t:: ]iflq: fi :: Í nff :f':.j*l ;t*ittf : : I i, ;i ;l :ul:

explo?arían y o.r. ,ro, Droñnrn,nn.-r^ ..I-tu:] lue.los empresa.;

"t\^')""1"qía, "Después de examinar los numerosos cua-

ilíí' I iíb I i "r. i o',. s f o r m a I e s d :. D ?'Yl "' T4:l :'.1, :-?^
ru;"r;rá;áo ll.g, a una conclusión indiscutible: invistió

ll""^ d, una Personalidad inglesa, le atribuyó motivacio-

ffi;# il.ri:r"iy hasta*le propárcionó el mercado y la for-

i*ábi.t.to de Inglaterra "''
iú" 

"fir-" 
que el trabajo de Darwin 19 :t -1: q": 

"l 
pretexto

[i olr" t, indusrrialización inglesa. El_científico, basándose en

; lñ;lrh;t y Adam Smith, enténdía la.biología.según el mode-

ffi. fl"i¿, sociál británica, y pof consiguiente legitimaba que-esa

[ü:il.* en línea con l-a narurale'ay labiologít 
.t^ 

ttql,11if-1:

trijfi7;{,?ü;":.,'.oroporciona"";ff y!,tJ,i,i".:ili:::!ü,,o b, ; ;;; ffi ;ji[l ;:.j:ffi 3,'J":,.ffi lli;rffirismo. AI aceptar lo, mldio, 
"¿;;r;;, prr, ,olrii";;;l;: proble_mas, en lugar de respetar.i:rra:l;y.rl. .o.rarcra naruralespasado a pensar de un modo dirUíto lobr. la solución a" ,,^l.I*blemas mtrales. 
urJUrrrL(J soDre ta soluclón de los pro-

- La rransición de Iaexistencia.agraria al capitarismo indusrrial tra_Jo como consecuencia que ."-biárrmos nuestra energía básica delflujo solar ar armacenamiento sorar. r,"..*r*".;';;r;:"" esruvoco.ndicionada por la salida y r" pl.rr" del sol,pero con 
"i 

d.r.ubri_mrenro y el dominio de ras r.r.ru", ,t1".., r"Ér-ril; rompió rabarrera. La gente pasó,a ,.rr.. ,rr" fiü a. ru.go ;I,"*.""do a su dis_posición.2 El empleo de ese "f*;á;i_acenado,, trasrornó las rela_ciones biolósicas ,r.rrrr"l"r, q;;fl;Mr" a.p""J;ao 1..1"'r¡, propioj: ):,' :;#:: ;:' :i n!. ":, 1 i "il, ; i í ¿, t,, ;; ;; ;;", ; ;i)i' o * u, a t o
El cambio fue remp ez aro n, :-' qf i: 

j:i:ff; jH' if ::li:lÍ:i::,. j:nil;:
tes torzaron la sarida d. Ior".rÁp..i.ro, de las rierras arrendadaspara poder dedicarras a ra cría .";.;; escara de ovejas y orras ex-plotaciones intensivas' ro, proji;;;;r vendían ..,to.,.é, su lana ala industria textil de^L on;;.:; ;""';; 

",rr; 
or,, q ;; ;;;) ._p t.rb,a una parte de ros agricurto.", d.spl azados, recorocándoros. Loscampesinos ingreses se desromarán 

tuur.rndo 
trabajo en la indus-rria' Durante rJs años {' r" p-r}.¡¿li ¿. t s!o-iíáó .n'r,igtr,...r.a rnedida que ros suerdos Júó';;' '..r. de los trabajadores ro_graron encontrar empleo y.mejores cándiciones de vida. Muchos:ifirr*!'"',:xl.,;.Jilf,::.:*1;i..";ñ;;ü;i,",..,,_

El profeta de ra seguna' .r"p, i.";;t:Tfi?;, ¿. r" reproduc-ción humana fue Charl., D".*i.,, "¡;;..f U""[Uiri,.."rl_or"'-'
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ffi;;iJ.l" pro.reación empezó cuando se pasó.a considerar la

il"O.ii"i¿,' más despiadada como apropiada para el.crecimiento y

t', it"-Ui"r económiios. En ese contexto, las ciencias biológicas y la

wologíaencontraron una nueva categoríay objetivos novedosos. En

;;*,t del darwinismo, se dio comienzo a otro intento para mejo-

"* 
ii .rp*le humana de forma anrinatural. Dado que.la. historia hu-

rrn" r. uittculaba a la evolución biológica, el control de los aconteci-

mientos humanos implicaba el de los dones biológicos'
La ..tercera etapa; del control reproductivo humano nos condu-

ce a la era posdarwinista, en la que se logra alcanzar el darwinismo
*social,,. ún urt más, Rifkin tólo difi".. del optimista Stableford

en que su estado de espíritu es más desolado. Nuestros hijos, afir-

.",'r. despojarán del uorden de las cosas> darwiniano que todo

abarca y "irían el mundo con otras lentes, veladas para suavizar el

resplandor de un ambiente totalmente manipulado
uCuando nos preguntamos qué va a sustituir la teoría de la evo-

lución de Darwin, l-tJ,.n.-os más que mirar a lo que va a reempla-
zar la eraindustrial para encon trar Ia respuesta. La época de la bio-
tecnología ,r". .onrigo una nueva forma de organizar la naturaleza.
Y si el pasado histórico es, de alguna manera' un guía, es seguro que
.r. .t.rirro modelo organizativo se santifi cará por medio de la con-
cepción de una cosmología nueva que expliqu ela organtzación de la
naiuraleza [...]. La tr.rrJg.t.ración,la primera de l¿ era tecnológi-
ca, descansirl tr^nqula, óonrrencida de que lo que está haciendo a
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iJ"T:::1tt¡XSn: :s 
compatibte con ra rorma en que siempre ha

t.,f,'.::'J;:i:'": 
no 'u"'tion,,u::jFho de que ra biotecnoroo;^

es ubicua. u, ,lo ?" 
añ,os de una cc

;:.::m:*":*# r*+.jru "" h ili; Í*il ffiesa a r m ó s re., ::: ::iJ;:; i:, *;f:ra 
d ore s,i. n 

" n" o",

l:', ffi t *' ; ;;; ;iil-:*li:t:?!{ili:Tí:{: #tü.,:H:H:Tff ?i4iiiif ü",.+.1,?ü*:n,ru:J,T:i:
s,i*,*'Ht [irn:{iil tn r,:= ;;*, T ,l,* rjde la.narur areza hacial, J. 

"rr"rjrtdad 

sagrada (pe.o
'"' ui"o, fi-iT ., perciben como Í^-:?;yi"r.i:-"ii;:.L*i:?corno haces de i

,!r:l:,,.,0,.',1',;r**i'",1yüi::1i,:f :iHi;.f 
"1::d'go .r narural, ,"d;fi.rriJ';; ' ;" i l ::Jercataron de gue á;.i. . ic' u es t i ó n s a g rad a " a " ; n u ; o r ri, ffi ::?n"5 [ ? lL ;n.H :T, 

']i
:':if:::?1,;ff::: 'r;'.' niitil 

tt nos damos .,"n," de cómo

iü..ffi ;l";fi;ilüff nñTi.t!i;:hi:i,.n"f,i;*::
r Ut*l *? :,:ff ! [n ff n:it:*"j;l H Jnlrf
:::j:,p?' r" o;..1,'1,1i.',T ñ:Xil;:1.' 

'. ¡".;n,..i;.ü" canad¿-
prrondades éticas

, . E* eugenesia ,1,:]l 
u-i ;; l'Á^'ii''en 

sigiio' teotganizando las

bren con la idea d., 
ut"u' es peligrosa,.porque_squiva.le 

a ..hacer el
:.: T' r, -"" ;p, ili#:TtT,iltifi'f ,yo. r j,. J"n,i. er .. bien,,
il:::;':'¿1ff;:: Í'l' "fi.,'in ñ,'0" 

'?o'"' su rendimiento'' A
un pragrnarismo ,.tlg :" 

l' u;"ttt"ti",{tio? 
de hacer hincapié en la

e.n vezde cramar 
" 

J.j.r '  
p.r;g..rr. ' .."¡;g'r ' 

ro que augura una era de

:,:i *l " u,"l nü ;.',:,"i.Ti':*Tffi#lj | ryqüffi ;:foe desempeño y el aurnenro ¿. l" l"iiali'j: i?r::ii 
de los parrones

que no nos seduzcan las promesas de los genetistas de enca-
a pasos lentos hacia una mejor calidad d"e vida, Rifkirr 4 pdr*,r rtruLtlS nacla una me;or calldad de vida, Rifkin afir_

nunca podremos trazar una línea de separación entre la ma_
ión genética positiva y Ia negativa. U'a pruebaparariri"r-r.,
heredirario en el feto se ,rielve una piesión sobre las ma_

una buena madre se sentirá obligada 
" 

,oli.ir". -u.h", i¿."r-
presuxtamenrc beneficiosas para su bebé. Con cada nueva p*.b"p

,rr-l:r 
I 

.ida terapia genética, nos coloca-o, .r, .ip.ñ;;;;"
de ..comerciar con ,ru.rt.a humanidadrr.

/

I
l
i
/ir
l ' -
l

i

I
,i

si la diabetes, la anemia de células falciformes y el cáncer pueden
arse modificando la esrrucrura genética_del ;nd;u;dro, ¿fo, que

b hacer lo mismo con orros <rrasrornos": ra miopía, . i  ári i . i rn'"'Qllezurdera? De hecho, ¿qué impide que una sociedad decida cue
g.ta zsr{.Lerat L)e necno, ¿que rmprde que una sociedad decida que'i&terminados 

colores a. püt ,on u, trjstorno?,'
-i'.según Rifkin, existe una solución que nos devuelve al problema
del flujo solar en oposición 

"l 
almacenamiento ,"t^r. "L" rt, uraleza

nos ha entregado cada vez más de sí misma para que podamos ase-
gurarnos el futuro cadavez más [...]. Necesiámor r.giir,rr,.",'i.,o
disdnto para el conocimienro,-r.ro que renga como objetivo averi-
ryI.gf: 

participar mejor de la naturaler^,""nlugar de á¿-o domi_

:!:: . :" 
n^y que elegir enrre <manipular. la vida J. nu"rtro planeta,cnando una segunda naturaleza a nuesrra imagen, o [...] partiéipar deella con el restá de Ios seres vivos,. l i

El patriarcado genético

u:r¿ de las descripciones q-ue más asusta de ..la vida manipulada denuesro planeh" es la que efectúa ybr" Rowland ," ii"i"[ Labora-tlriys: women and Riproductire Tecínobgtes. Esra aurora critica rabiología molecular 
"ctual 

por ser un, ...i.n.ia masculina,,r llue asprraa "conrrolar el resultado [de ra procreacio"], d"rnrroii;á;;r., .r"métodos para obtenerpersonas ..perfechs,,, ..sin problemas,,, a travésde la deteiminación d"l ,""o, d" d"lili;;ción de L, .rferr,r"á"d., g.-néticas o del " perfe..io.,"-í..,rr;, á. r.rl{.rlto¡ ;;;;iillr'oro.,,
^ 

P1r" Rowland' el patriarcalismo d. i".r.rr.ra es una constataciónernpírica y filosófica. Afirma que los científicos ,r"rono ._ Dezan_
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do por laferúlización in uitro, han accedido cada vez más al rito*^
Eso modifica el conrrol de la mujer sobre los asuntos ,.ru.l..'. i^'
subordina a la mirada, inrrusa y endémicamenre estéril, d" l"; ;é:dicos.. Por supuesto, la afirmación empírica de Rowland, según l¿cual la mayor parte de esos nuevos obserrradores de la .ep.odu._
crón, con sus metas' objetivos y- métodos en apariencia bastante in_vasivos, son varones, es innegable. pero la motivacio" fil"rófi., mj,importante. es que esos hombres, aunque con la intención O. ,;;:
dar, extienden la dominación del patriarcado al cuerpo femenino.

Basa su aseveración demostrando que las visitas al ginecólogo,
que constituyen una parte del.largo tratamiento de t" l"f.n;l;alá,
no son más que un aspecro del deprimenre universo de la relación
con los hombres y sus motivos. Están las poderosas imágenes de
una larga serie de rnédicos, observadores y corrantes, entromerién-
dose con sus luces brillantes en la vagi'a. 'iodos 

.ro, hor.rbres com-
parten el anhelo por el recurso que sólo las mujeres poseen. .,La
procreación y el parto son posibi l idades que t ienen las mufe.es y
desean los hombres. Todas las formas de creatividad implic", ,rn
cierto grado de poder; en este caso, se crea otro ,., hr-ur,á, al tiem_
po que el sujeto del amor y el afecto t...]. si lo que se ofreciera a las
mujeres fuera comp artir la alegríay la creatividad, con una facultad
lrmrtada de procrear y parir, ellas verían bajo una luz diferente el de-
seo de los hombres de bajar a la arena áe la ,eproducción. pero
mientras éste. se exprese_ por la invasión de las -.r;.r., y sus cuer_
pos' destrLctiva y llena de odio hacia ellas, eso .rrr-rá^ poáráser bien
recibido."r5

Los hombres se €ncuentran profundamente enajenados de sí
mismos, por lo que desean el poder de hacer rr, .rr.rro ser humano
y parirlo, una facultad que sólo poseen las mujeres. Al intentar re-
producir esa facultad en el laboiarorio, los hombres han rransfor-
-1i" alas mujeres en ..la mareria prima experimental del ansia mas-
culina de conrrolar la creacjón de la vida; laborarorios p"ir;"r."I.,
de la vida". lo

La selección sexual,es el primer tipo de conrrol patriarcal de la
reproducci:" p."r. medio de la genétLa. Las tecnologías genéticas
han-bajado la edad en la que pr"d" determinarr. 

"l 
s.io de"r'feto.

La facultad de predeterminaiel sexo de los fetos está al caer. En más
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r clínicas de Estados Unidos, los médicos separan lgt-tt-

il;;;; su. volumen de ADN v su carsa 'l:::::'1,"1:

ir"fi;;;" alto grado de acierto, los padres elijan un varón

ii! lnb;, como descendiente'tt , . - - '^^^:^^^- r^ r^ Er\/' ir.*L;;"; 
que, surgieron con las investigaciones de la FIV

, ,lpt."-rt" cambién-para seleccion": !.tj 
ti 

1.e¡1.i rt::::-!9Il curv'-"- - - , ción. Aunque la selec_
i .r rri.onttgTl?t' antes de su implanta

del sexo en rarrv rodavía es algo t:"tt":11t1:¡1"^:]":*ll"t:

ffiffi;.n .rq". el sexo forÁaráparte del peligroso abanico

&.eleccionesq':'iJl1l-1:::::^:l::¡:;::::"rT:i::if;:::3
fffi";:"i#,r;¡ 

apunta que, en las clíñicas de selección de cs-

gúrln¡ozordes'.los p"á"' eligen. de forma abrumadora tener hiios

ád sexo rnasculrno.' De ese 'iodo, el patriarcado puede. llegar a re-

ñ;;;*. 
a sí mis.mo. Afirma, aderr,ás, que el uso de la selección

sexualesunaPenolenteresbaladizahacia la-eugenesia:oestátanre-
ñ;;".o.r 1" investigación gen_ética que la manipula.ción del pa-

ñ-."¡ genético 
"o,tti"t'utí"i"'l f sentaría un precedente para la

l"r.".ri";.'o En resutnen, la tttÁólogi" genética capacitaría a los

;;l;t;;;" reproducirse solos por medio de ella' envez de tener que

*rrr", cot l"i mujeres y la suérte Para conseguirlo'

Rowland pone en dúd" 1", estrategias de control de la población

qo. á"n l,rg"i 
" 

la selección de hijos varones' 4Cómo sirve esto' en

verdad, al fropósito i.L.orrtrol i" la natalidad? La motivación real

de l. ,.1...i¿n d. sexos sería la tendencia misógina de los hombres'

Aunque los norteamericanos dicen preferir que la. selección de

,ator rro forme parte de los cuidados ptenatal"s de rutit-ta' Rowland

aPunta que, si Áas técnicas Pasan a-estar disponibles' en cuanto lo

eitén los norteamericanos tü d.td" las emplearán para escoger más

varones que hembras. Las consecuencias de esa elección venidera

podrían ,..,"n dramáticas como el futuro que sugiere John Postga-

ie, en el que la sociedad .podría tratar a las mujeres como a las hor-

migas ."i.t", [...] o como irof.o para los varones más sobresalientes
(oáecididos¡,,.r't Esas mujeres, r.p.od.r"toras p^r^ los.hombres y

desfiguradas para la cominidad, serán los pobres de la sociedad'
uMás"mui er.r' pobr.r, necesitadas de dinero_, pueden verse envueltas
en el sistám" d" pro...ación para producir los varones que detcnta-
rán el poder ..ri" g"n".ación siguiente.,)2 Para Rowland, la selec-

\ .
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1i.,,,, Esas ámpre;", ;;¿; u ,#"ljll.,llfiT".filiyn*:i
f itri'r'ii#':",,t*:,il1,1'iTJ.Xi,::::t:;tb";;;ir'a"suscepti.
bi erno son ros que s e .imp ;; ; ;, ::Tl"ilHtrlTH Jf :,ff;vez un proceso sirenciosó en er interigiq;iJr"-;il lr",rrfo.rr_
Í,l¡i,?tll 

-owland' en una 'p.'i"ua"á;;;l; :;;:i." sociary
Las definiciones de enfennedad, fundamenradas en diagnrist icosgenéticos v vincul¿dar r to, ..-üt, a. t", sociedades a ,

*:i:: U'r.,?' *T'::o:: 
i il;;; ;i' eri m i naci ó n d "i ; *:;:m ü

lL; ;'il ü"|1.ffi lin il:* ry l:,1 ?; :,:'^t::i:,?üx:slones sociales. médicas 
" ".r;;;i;rr, " "u;;r;;^dr'ri" no cum_pl en I os cri reri os s oci al es ¿; 

""._r1il, ^3^:2"::.lti:: o_l _
3JJX*: jJTj','*:1.,r,J,i""i.;ii:t'H,Í::,*::#il:'#f;
a"¿",._.",;; iif ,,:,ffi jt.::,-ji:rT::J.1*,T,""iTllH-
periencia de amarlos dr.u'i" J ;;;" que aquella dure, así comode la libertad de haberlo;jA; ^."jirr, narra la historia de variasde esas madres v,r, hijoi"ñ'il;;;eron con enf.ermedades he_reditarias y ptorp.*.on. chrisir;;;; ,ob..r,iui¿ 

" 
lli;'i."rls quís_trca y ganó un importanre premio l i tcrario. Alex, aunque murió alos once anos '  ganó 'n .* r l r - " r . r . " , . .  de judo rnr . ,  d .  ra l recerfl :J":':.il ::Ti#j;:ifl " E " i' i,i;. " ,"p i;;,,.. ".i.*, a p ar a

mos proporcionar it^":':::i"s 
y manipulaciones g.";;;; podría-. i d "i"., ;;;; ;;; p" ",1 "rfr#'J::1ir1,'l,il 

iij"l 'o, n ; n.., p,-
Al igual  que Rifk in,  Ro*lanJ;; lü,

s e n e s t'", -',i á, i;;;, p a rre d e " ", ;.;;.1: ;*X 
""r, :iiff#; Í:
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conrrolar la naturaleza. Rifkin aiora los idílicos tiem-

io ,olrt, mientras que Rowland ansía una nueva era en la

res dejen de asumir papeles de dominación en las de-

5o.irl.r y parentales. Ambos critican el hincapié que se

,elmente en la eficacia,la tecnologíay la mejora de nuestras

a partir de la ingeniería genética'

éüca de Hans Jonas

fiÉ¡orr.r, uno.de los fenomenólogos de la New School for Social

iüfarch que primero llevaron la discusión sobre.la b.iotecno.logía

s'-r" público, se preocupó también Por esa tendencia que deno-
g[,i .el pragmadsmo dominante de nuestra época". En "Biological
Elgineering-A Preview", Jonas exPresa su temor a que la manipu-

Hbión genéticapresente "interrogantes éticos de un tipo totalmente
huvo".tt Buscó un nuevo referente ético porque la intervención

$nrética constituía, para é1, una actividad radicalmente novedosa.
Ercribió que "lo que se acostumbra entender por manipulación es el
*rpleo de la técnica para beneficiar a algún usuario. Los experi-
mcntos del pasado hacían una distinción entre los seres humanos y
d'objeto de esos ensayos: no experimentábamos con nosotros mis-
mos ni con nuestro futuro.
' 'El adviento de la ingeniería biológica señala un alejamienro ra-

dical de esa división claia. co.rstituveádo de hecho una ruorura de
importancia metafísica: el hombre i^r^ ^ser ranro el obietó directo
como el sujeto del arte de la inseniería,.ro

, Jonas considera, del mismolnodo que 1o hacen Rifkin y Stable-
tord sobre la .rercera etapa>, que las p..ron", han pasado a mani-
pularse a sí mismas. Ese iambio ,rgui" un nuevo tipo d. .juego,,,
en el que el experimentador modifiárá la situación d. lu, pobla"cio-
nes humanas del futuro.

Esa transformación es la que apunra al problema moral de la in-
teniería genética. Los seres Ér-"no, ..no pueden reclutar a perso-
tlas.o desechar poblaciones [...]. Qué se ha áe hacer con los u.iid.n-
tes inevitables á" las interven.iori, genéricas, con los fracasos y los
monstruos [...] es el interrogante étiio que hay que enfrenrar anres
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genéticas electivas. r-9 g". más le in,{uietaba era la pobla#:lll:
fensa,, del futuro. "¿Sobre quién y sobre qué [...] ejerce la genéri^- f;;ir,l'rutü{:,';:;l;*:::rl'."ro1'ilir;

de que se permita incluso un primer paso en esa dirección fatídica,
Asimismo, Jonas no se preocupaba únicamente por el paciente r,;_
modificado por terapias de la línea germinal o por manipulaci

¿ genética

l.l'^L11Y::lt":l"l',::,: ti:j',':'" Ios vivos sobre t' po'i..iJ.i;
más exactamente) los hombres del presente sobre los del ' -*q'

^ - - : ^ ^ ^ ^  ̂ ^ . - : ^ r ^ ^  ^ L : ^ - ^ ^ : - - l - r -  l  r  
l u t u r o t

quienes serán los objetos indefensos de las d-ecisiones que toman los
planificadores de hoy. El anverso de su poder será la posterior sei-
vidumbre de los vivos a los muertos.'

¿Qué derecho renemos de modificar el futuro? ¿eué derecho
nos permite ..predererminar a los hombres del mañana'? ¿eué sa_
biduría poseemos para hacerlo? Para Jonas, ésos son los inrerrogan_
tes que requieren un examen cuidadoso de las tecnologías de li in_
geniería genética.

Como la eugenesia negativa y las terapias genéticas, que se dedi-
can sobre todo a curar más que a perfeccionaE consisten sólo en
<una extensión de la medicina preventiva, y no en un comienzo de
la manipulación gcné¡;.¿., Jonas no se oponía por principio a su
uso. A diferencia de Rifkin y Rowland, no renía como obletivo evi-
tar que el poder génico cayera en manos de una pequeña oligarquía,
como sería la de los médicos varones. A pesar de que el ,.pragrnatis-
mo dominante de nuestra época, le molestaba, su preocupación
principal consistía en afronrar los problemas éricos, en esencia no-
vedosos, que la ingeniería genética planteó. La terapia genética era,
a ese respecto, nada más que un nuevo tipo de tratamiento.2S

En ese punto, Jonas tuvo intuición de futuro. La mayor parte de
las terapias y las pruebas genéticas, como podemos co-proba, cada
vez más, es similar desde el punto de vista técnico lv casi idéntica
desde el moral) a orras prácticas clínicas existenres. Lo, tr. tr- i .n-
tos genéticos presentan gran parecido con los transplantes. En
cuanto tecnología, son prácticamente iguales, con muchos cle sus
problemas y sólo algunos de estos novedosos en lo fundamenral,
como es el caso de los vectores. Desde el punto de vista moral, pre-
sentan rnenos interrogantes de importancia de los que ya poseen los
equipos de transplantes. Las cuesriones que son difíciles lo son en
parte porque no contamos con un análogo del "equipo,, de trans-
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| ̂  ¡ er aqit genéttca' con su investi gac-ión interdisciplinar

-,,, i d e ro s':".r,3' i' !1 t*í;"i": l;iiT: :n:: ;
*ll:1.,ol i::ffi"'1il;;;b"' clínicas: son de dudosa

^ i,ocessusieren t-;il;il;;t-p"t" lu' seneraciones fu-
a , - - -  - -  ̂ l l ^+^ - . ,o  loq . , , r "  o ín"n por  los cui -

Pf,ru*****ff+ff*.''i':'';
ffi#*firu*$*#r*+^'.*f#;.'lff :"ffi ;;ño':t:::i'::.0"'i?'liii;"lllo"noi"'o'
trgrbién valiosos' .l 

enemos a menudo una gran confianza en que sa-

hmos cuáles son los;";;t' ' malos "' pt'oo"' posible qY'"' 
" 

cambio'

no sepamos tttonott'*t"loáor de los caracteres más sutrlmente <<po-

¡itivos,,. o¿Qurén n"il'i"?JJi +:¡ 
de los especímenes' de

iil :;;;; r: ::ug,i,:l *i*l ¿ l*"H:."ti: ;' l ::: : -
ff rnx;;'fi:T?:;;;";:;;41"i:ri*l:":ff ,'.1*,oe'[es'ra
epirápsia,ra.,q,,i,of ií;íit'^t-'..;:tif ;',lT:::'i$?;:"':ff.i.11i
i";.x9,'¿*...il:il jfi """T,'J":?il;;;;álü'i¿"¿:Lr:
bustez, un tempera;;;;ffitlJo " 

ttbtld"' y 
"tt 

qué proporclon o

distr ibución?"2" . ,  -^ r-,1-r '
Cuando determinamos en los futuros embrione.s^':11:t""tot"

qué característica es nt"rui¡f" tt'ii"' tftt"'arnos un iuicio iniustifica-

do sobre el valor de los caracteres humanos' Jon'as ':Tt 
"1' 

miopía

que sustituy" "t"r t".i"d* mara"illas. no planeadat dtl 
.t:t^l:mano>>

por los intereses i;;;i;;"t' La oúnica 
"'r" " en este comporta-

miento es oel empo#ili.',to cle las r€servas genéticas'"s 
-.,

El placer ,,",.t,"t'i"t't';F:tt"T""il n'-t"o"pot medio de la tec-

nología genética, ¡.gJ,t "fi'-" 
Jo.ttl' '" t^t"tr"'a en las elecciones

de la clonació,'. Esá"c;;;;iü;i, {uente mayor de la elección ge-

nética. un banco d"""p;;;]""" ili-it"do tá*o la capacidad tec-
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;:l:9,:O:::pi". 
la progenie deseada. podemos criar docr'.rnstelns, reme Jonas, :1 u.., de alegrarnos en prim". tri"-r.l], do

ateatoriedad v ra diversidad qr. 
"ruñbró a Einstei". Al;"#l*[los clones de prácticamente todo el ,nurrdo, nos animarír',",.,]tttlicongelar los de las personas olre ¿e"-, ,á" .o. , , r ,^. .  ,  s a des.

,rrrudioror, 
al igual que muchos profanos' temen que las tnter-

nes genética', "dt-"'tát 
h"tt"tot perde.r la incertidumbre vital

",roduccron 
naturat' 

"* 
q"i'"ta la condición saltili,cliir*:::

ser Dios

congelar los de las persona, o"" i.".,;. ;:":;,:'j ' j"^1'lot",ot t d.r.

il*i'r.?:rTulJT,Til.3:f:it?ilitlil,",:Li:H$
oportu n idad a I f u tu ro. Los .pad re, o,i l,ill'; :::lT::_* lT j*por senrado con mucha facirrdad 

"r ""ro, J. ,", ñilí 
""tmateria dgbelleza, salud, política, ,."" I tyüii;d"d.r. ¿ñ;;;:;;;s en reali_d ad otro Mo zait? I on", ...,rrí." 1r1."¿ 

"".i, ;";;;;i ;;l], o.rronr,a pensar que, si algo es bueno, más de ," ;;;;;J _l¡o.. sou..todo cuando r. ,."rá de las p.""trr 
";a"r;; l;;ñ;:":'; rc,s raren_tosos' se pregunta Jones, ¿deberíamos sustltuir por un mercado declones la probabilidad ar iza, de qu-e- nazcauno de esos niños?Aún más importanre, ¿qy..pr* .on lo, ,1... .h*;; ' i ; ,  clones?Los padres que^anheran un Mázarq ¿qué van a €sperar de su hijo?Jonas teme que lo¡,¡1dres qu. i;;rlan en un cron sóro apreciaránaquello por lo ou..^! ln,prg.do, y.no fermit irán qr. l ;  ; l ,ura vivasu vida de una manera distinta a cómJha nacido 1á r" ,iao aiscñada)para s€r' La experiencia del mundo que tendrá ese niño o esa niri¿1es-tará siempre limitada por er .o.,o.ii-i.rrto de que es er clon cre al_guien. g.y" y1 ha tenidá una vida pr;;; y realizad,a. Mucho anres deque el filósofo der derecho ¡."r Eá;"ü*g escribiera sobre el de rcchode un niño a un futu.ro "atierto,, Jonas reflexionó Que "el sujetoexisrente [. . . ]  t iene er derecho .";rr",-, ' ¡rr a dererminadas condici.nessubjetivas de su seq v ésa.. l, ..r.rtio,, t I El h.;h;riirpl. v ,inpre-cedentes er que el-clon.sabe ya demasiado sobre sí mismoo.¡rLa manipulación genética, p;, ;";lsri;;;;;"'r'i.r'ora.., r,puerta para que se enrromeran en la liberiad d" ,u, lr,¡* J" in n.,odoque, paraJonas, no riene precedenter. El.ú;,; .r?r"* f ;u re par^ser otra cosa que un clon. Eso hace de él un conjunto d..".".r".., nexpectativas' a diferencia der niño que nace por medios norm¿rrcs.Debemos guardarnos d. l" t"rrd.rr;;;. L g..;ér;;;;;;. de laspersonas y de los futuros seres humanos un mero producto, sustitu-yendo el azar moral por el dir.no y .i.o.rtrol. ..El ser mismo de lahumanidad pierde, por su causa, su fundam.;;. ;r;j;;;;.',r,

lT:ffi:'# . ;i;;;'ü" i; 1 g:i:1, :' 
tourmente dis tinta

tipos de medtct na 1,'-u1", 1 T : :T::::',i,':',::"::' :ilff ;-
f:;;;;;;;i;; p'imérós en Presentar una resistencia te-

I ii i"t" "i 
gac i ó n g e'' át ic a' " L o s t't n'ur¡¡ .1"r1 "^1':: I ;1 :":,i

#iffiil;:;;.;h'-bres ¡ después *'"p""d:1:: Ii
r";; Di.s [."]' Tomadas en su conjunto' las gro91¡::1:.i'

a  S g I  r - ' I U r  L " ' l '  ' " " ' - - - "  - - -  
r  ;  f  . . -

,, ,""J""i".urior, l, anatomía de su forma de pensar tun-

.l .o.,r.*ro último P^ra acrÚ^r basándose en gsls YI?P,.:::"

ffi:$f:.". "";; 
á. p".ttdu para aprender el sentido de "iugar

[bdr Dior ", ." "o"t'"pátitiá" 
a ser'hom.bre:. 

:: ]:"'i::t?i'. r, - 
". 

r,r-
ffi 3 ll!;;;;;:.",'ffi ;,; ;;;,0 ^, i o, s u p u e s r o s . E n p r i m e r lu -

H:',.;un flT. "?;:: ü:x & n: iü.; ilT:l!i{ü iisl::
concibió un sistema, al que ll"'iamos eólución natural' en el que

participamos todos';;;t";;ú;t titt.' ' l no hemos de eiercer el domi-

nio. Y en tercer t"*"il'ip"f"ü q"t tf don genético.9t: Dios nos dio

se encarna .t I" biologi^itl";¡i'oq".po"t-os'r* Alguien contra-

¡io a la investigació., f 1", it'"pi"' genéticas puede apoyar la prime-

ra y la tercera de las premisas, aun cuando no esté seguro de que

Diás actuase po, medio de la evolución'- 
il ñrrir,o, Ñ;; iu 'o""l"'ión de q"'11 ':::T:i,'l:;t;"

nética rapr.r.nr". iugar a ser Dios"' Esta trase' que se na usaqo us

muy distint", tor-lr"'-"lg"n"tdt las cuales dan lugat a confusión'

i*ifi.t 
"", 

int..f.."n.i"'"'' ' u"" esfera restringida'" Jugamos a ser

Difs po, nuestra cuenta v riesgo'.no sólo porqut 
l::-::ffnemos 

a

la .ond.n".ió,' di";;ltút^'"ñlién.porque los materiales biológi-

cos que amañamos se encuentran más allá de nuestro entendimien-

,o y ,. vinculan a lo divino. Además, toTo,":tItt1 R"T:*:I:^"1","

étióa completamente nueva se deriva de la biología sustttuta L"'l'

Hay que volver 
" 

d.fi.,i, ahora la virtud I l'.t:tliúd l"t"i:::^drt:-
a. áf |""," J".rirt, del swmmwm bonwm biológico"' Esa nueva ett-

ca d.i control total sobre la santidad biológica humana Parece ex-
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. -Muy a menudo se as.ocia jugar a ser Dios con la 
".riu,a.¿definida de la .manipulación.genética,,. Como señalé 

"rl, ¡ducción de este libro, la cantidád de eufemismos que ,. ..*i,

p diversos-c:::::i"":;;;;i"". Afirma, por ejemplo, que 10s

',:l;: ffiH L'J# * **; .r:i:i1'l i,il: ":'d.*.'"ffi :
genética ha aumenraáo 

".r 
,'" propor.;; ;i;lü.;;;::t:" tH

il ,rú-.ro de éticos en la mareri". tl";g.niería güéti.", 
" 

], 
*t"or

l e  r t " " ,  l q  i l o o . l o  ^ . ' o  o -  o l l .  t . ^ k . i . -  : - - ^ - ; ^ - ^ ^  - -  ) ^  ^ - -  9 I t y f

ffi,d;,llrT::"0.H:':;i?i"ü'i'"i'-d: 1" vida' er contror de

tidad yd e, t am an o ;;tl l.* r: i: *i :i, il lr,Tff [L:; ?
#j;ií.l1J:i.:i;;;il;á" 

r' -''ooria' ra interigencia v

,.".,,.,, pero, por t';#;;^i;; h:T::'^T:tÍ"d" a muchos

traña, al venir de seres humanos que todavía.tienen que apren
"cuidar el jardín creado por Dios" que ya se les ha.""rlrjo',,

le pesa fa.idel de qu_e en ella trabajaning[nieros,"y a" q"á;;;ül:
vos se delimitan del mismo modo. que cuando..o.rrt.úi-os puentes
o tanques, suena como algo inquietanre y sugiere peligrosas in|l
siones en el territorio de pi.or, unavezque se le ha áphüd".1ffi
tivo de 'genérica". 

1le1d¡en las expresiones terapiá gcnética, prue-
bas genéticas, actfuidad de transplante de genes o biotecnología esx
misma connotación?.De cualquier modo, el listón está alto. Dios
tiene un plan para la biología humana que sólo hemos empezado a
,ayeJigual ¿Qué pasará cuando interrumpamos su proyecto de la
brología humana? Esta forma parte del tapiz sagrado de la historia,
y hay algo de inmoral y antinatural en manipula. su tejido.

No tenemos nada que temer, excepto la esperanza misma

Todos los adversarios de la ingeniería genética se refieren a los peli-
gros de los valores sin base reórica, o esrrechamente dirigidos Éacia
los beneficios) en mareria de reproducción. Si se la deja ainerced del
mercado, la genética se vuelve un instrumento de la industrializa-
ción, el patriarcado, o el más cí'ico utilitarismo. A Leon Kass le pre-
o:rp1 mucho el ímpctu de la biotecnología y de las cmpresas l 'el la
vinculadas. Escribe que el discurso relatiio a la genética se ha ..du-
cido a "un cálculo utilitario: sopesamos los "riesgos" y los "benefi-
cios" [...] fpero] pasamos po. rlto el hecho de qir. 1", d.firri.ion.t
mismas de "riesgos" y "béneficios" se basan en juicios de valor,.tt

A Kass le gustaría que se expandiera el debare de las tecnologías
genéticas para abarcar interrogantes mayores sobre los valores. Es-
pera, sobre todo, anima, a loi que se p."o.rprrr por la genética a
que comprueben que los juicios sobre la manipulación muchas ve-
ces se basan en apreciaciones sobre más conviiciones sociales fun-
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es.por."i'l.s:'.":.':;:IJJI;'Jii,'.i]i,':3'il:::if ;ffi ;
diversos contextos s 

.*:^^ Afirrne ..,,-'r eiemplo, que los

'Ii 
^'rití'^íJ^;t;'; una discusión tan amplia'

Kass,ra1sp:l1:2::iil,::':,ff.:n::,1::il:Tlf"'l:;Era L'ev-' ' f icos y los críttcos soclales naII P¿s¿uv P
peli grosa' L 

::- ::l:i. ;;il;;il; i; reproducción p orque se
muchos asPectos qt 1o 

t:''l 
: i"i: *-"'-..'i i,- ;. - " .,.rl-uiir-o

'an demasiado en ra hoja de balances :E]Tll:oj1*::i'::"
*firan g.-"t'1-":^;bl.;; ñ consideraciones sobre el coste eco-
'{oe 

1os 
h*. :::jt^:n mucha frecuencia al rnayor cosre social que

&miao nos c lega c( , .  
_- :^^- . . i , ,lFElr¡'u rrvr !::D 

, 
l icos nos exigen.' l ' '

$aadelantos b lomectcos r rusrc^¡ó:^ : . . - - " "  
.^k,o l rs  econornías re-

ií,",Kass desearía '""^pl^'u' la' lttguntas sobre las econor

u*.* ri : "T j:n: 1, il l',#a¿ f,:,t:lj' il : :n'l;:::T;
il:H:ii:J::::$:ü;r::.T|".-*i:* j:::::.'.'::'i'*'"u.
dcas, tanto por Parte de los progenitores como'Por parte de [a socie-

dad (¿quién ejerce.rá ti"""oc,f iobre qué técnicas' 'u gol qué fines?

¿Quién tiene la sabrduría suficiente para interferir en la información

genética, y hasta t* ;,ln"tf,il' i.l 'ilít'tn pragrnática"' alir¡a Kass'

l[.n, 
" 
pára' po. "ito 

u*plios peligros :::*: #r::: i ffiTJ;;i-
mos centtados en el progreso lnmedlat

cios, sin embargo, ,. fu'lJ"-tntan incluso en el corto plazo en nues-

tro errtendi-ieito <le qué es valiosoo'00

Rifkin sostiene;;"';;;"ifulación genética es el,paso final de la

co nqu ista,1. I 
" 

r' 
",,li 

rt., " 
p o i. I h q I b ie 

t : ::. :]l"p] :': : : ttJ:.'.'r';
qo. i. aceleró con la industrialización Y la enunctacron utr

de la evolució". R;;i;;;;;;"t' l' 
""u"'ación 

de Rifkin según

la cual las tecnologias g".tétit"' tot""t""n una transición en la his-

toria de la humanidad, pero sustrtuYe Jp'gtf que tiene la.naturale-

zap^raRifkin p..i; ¿J;;;¡tu átt''"'on dt la reproducción feme-

nina. ParaJonas, la ;;;;ti'¿" de la manipulación a la biologia del ser

humano implica hH;';i;;;; ""to"tt 
nuevos v peligrosos a las
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qeneraciones futuras, Pues la ingeniería genética pondría g¡ peligro

|;]á.;,d"d y su l ibenad. AI contrario de Jonas, sin embargo,los

teólogos qrr. ,. oponen a la ingenie ría genética con el argumento de
q". .q"i"lls ¿ * jugar a ser Dioso, no buscan una nueva ética' En vez

i. .ro advierten iobre la futura interferencia en el terreno restrin-

gt¿" * f, información genética' Kass..teme que la despreocupad¿

exDectatlva, que apena, i ,"" la superf icie de los interro$antes sq-

;i;; ;;, ;ol-,.Jor'l.u"ntados por li i n geniería genética, ecli psará la

..iri." radical al Proyecto del Genoma llumano'ot, , r
To¿os .ro, .s..irtres critican a los defensores de las tecnologías

*.néii."r. Rifkin ve una nueva eugenesia' Inenos llamativa que la

: i ; ; ; i ; ;  io, ,". ir ,  pero que se deipla.z" e' si lencio hacia los mis-

á.t tU¡.,i"o, d. rrrr, -ejoi nattrale.iahumana' Rowland de.igrala

orientación de las mejorías científicas' Jonas contrasta su <nueva

ética,, con el ..pr"g-ríirmo dominante de nuestro tiempo"' El ím-

pctu demasiadt espera nzado de meiorar las genera,ciones futuras se

"nun.iu 
en la uersión que Jonas da de E/ mundo Jeltz'  I 'ara los pest-

mistas en materia d. g.náit", los adelantos son tan malos como el

o.ri*ir*o 1o es para ios optimistas' Todos esgrimen fuertes princi-

piot, p.to diametralmente oPuestos'

ffi Desenm ascarar los mitos
@
fpl
fl( i

{S?'l*q." r ̂ T i T ": j;J: ; * n: J;::',:T:ff il: : ;l'T::ü ll i: :
lttuát *i"iPl?:l'es 

de Estados Un'dos no Pasan por alto las elec-

ñ' ttt universidade 
hacer frente to' pJ""t' 1" t""u" era de la re--Sn.' 

a.eue !a1d:I'''":T:*:: 
";,[;;;Jo 

, fondo' Los profesores

I'J,1i*;1,?;5,i:;|Tlil-r¡lll.;;:;''toría'es'rudiosderos;;;; *i¿i.in, t .,.";:i::::i::***:n.,.,,'3Jffi ::i:':"""1:'
n:frlillJ.':' ;l?'"':'ilü fi ; i" g " *" n " a e s e r e s p e c t o c n

los últimos veinte años' Sin ttb"go' al iiual que le ocurre a tanta

en¡dición académica contemporátt"';;; dtb"ttt se publican en

revistas y publicaiiiJ"*^;4;; ^l'nn"^'''más que a otros profeso-

res, y much^' "t"t' 
'¿lo'a los q"t ttíü"i^" tn'ln mi'ma disciplina

*nfi:?t::PoT:il'#mos en ]1;tica 
de la genética hemos pro-

curado desarrollar algunos p'og'"t;' tá"t"tluo'' la 
'mayoría 

de

éstos se dirigen'"-r., ir,.r¿iántes u.,il,.rrl,".ios' Para los alumnos

de genética, t" .t'1t'i"""t;;rpi;" d" éti"' consiste'en una clase de una

tarde de duración, dedicada ",r. 
rlt'i".1-lrir,tipiot l:^i: 

ftt" de los

d¿tos.l A los estudiantes de filosotá' dé qt'i"t se esperaría que' al

final del siglo xx, fueran caPaces it'ñ"Uüt en público sobre esas

materias,," l.r:;;;;;;# *¿' '"' r"gi"'Tbjlica altamente

sofisticada y r" fil"";iía de ra -.nr" f J"l lánguaie, mientras que los
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generaciones futuras, pues la ingeniería genética pondría en peligro
su identidad y su libertad. Al contrario de Jonas, sin embargo,lo,
teólogos que se oponen a la ingeniería genética con el argumenro ds
que equivals ¿ "jugar a ser Dios", no buscan una nueva ética. En vez
de eso, advierten sobre la futura interferencia en el terreno resrrin-
gido de la información genética. Kass teme que la despreocupada
expectativa, que apenas rasca la superficie de los interrogantes so-
ciales más hondos levantados por la ingeniería genética, eclipsará la
crítica radical al Proyecto del Genoma Humano.ot

Todos esos escritores critican a los defensores de las tecnologías
genéticas. Rifkin ve una nueva eugenesia, nlcnos llamativa que la
ciencia de los nazis, pero que se desplaza en silencio hacia los mis-
mos objetivos de una mejor naturalezahumana. Rowland denigra la
orientación de las mejorías científicas. Jonas contrasta su <nueva
ética" con el <pragmatismo dominante de nuestro tiempo", El ím-
petu demasiado esperanzado de mejorar Ias generaciones futuras se
anuncia en la versión queJonas da de El mwndn fel iz.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.

Desenm ascarar los mitos

Aunque la mayor parte de los norteamericanos se enteran de las

nuevas manlPulaclones genéticas Por la televisión y la prensa Popu-

il;;;il;'rsidades d."Ert"do, Ünidos no pasan por alto las elec-
,;;;; 

;;"; i^; de hacer frente los padres en la nueva era de la re-

Ñ;¿; De hecho,las hemos est;diado a fondo' Los profesores

de los departamenror-á. biología, derecho, filosofía, estudios de los

sexos, medicina y ,o.iologí" ,."h..r dedicado a la investigación rela-

;t*;a; ;;; las ímplicaciJr,., éricas, legales y sociales de las nuevas

intervenciones genéticas y han escrito largamente a ese respecto en

losúlt imos ueiñte años. Sin embargo, al igual que Ie ocurre.a tanta

erudición académica contemPoránea, esos debates se publtcan en

revistas y publicaciorr", q,l" 
'no 

^lr^n'^n más que a.otros profeso-

,.r, y -L"has veces ró1o'" los que trabaian en la misma disciplina

que nuestro departamento.
Aunque lor!rr. trabaiamos en la ética de la genética hemos pro-

curado i.r".rofl". 
"lguáo. Programas educativos, la mayoría de

éstos se dirigen a los"estudi""t.r universitarios. Para los alumnos
de genética, i".nr.ñr.t zatípicade ética consiste en una clase de una
taráe de duración, dedicada a un único principio: no se fíen de los

datos.t A los estudiantes de filosofía, de quien se esperaría que, al
final det siglo xx, fueran capaces de hablar en público sobre esas
materias, ,é 1", enseña sobre todo una lógica simbólica altamente
sofisticada y la filosofía de la mente y del lenguaje, mientras que los

4
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asuntos de la érica y la sociedad se incluyen en el currículu
cado r r .  

J ¡  r a  r vv r vs4v  rL ' r L ru / l r r  s r r  c r  \ . u r r r uu lum <ap l i -

La población, por lo ranro, ha pasado.a creer que la universidad
permanece dormida ante los cambios en la biotecnología, y con ra-zón. Los debates públicos sobre la manipulación genlicia, cuando
ocurren, acostumbran ser del tipo documental sorprendente. A"í
mientras el Proyecto del Genoma Humano da lugar, a toda ;.u.rl
da.d, a un gran número de investigaciones genétfcas, la 

'gente 
co-

rrienre por l.o general.no participa de las discusiones sobrir r"r"r.
de las tecnologías de la reproducción hasta que ésras se 

"-,.nifi.rt.ien productos concretos que se ofrecen a los padres y a otras perso_
nas, cuando ya es demasiado tarde p^r^ 

"^pitar 
un debat. ,oü..1o,

aspectos éticos asoc.iados, p-or ejemplo, con hacerle l, p.r.b, , un
feto para verificar si tiene el gen de-la obesidad. parecería un poco
tonto si sostuviéramos que.no se debería comercializar t"l p.ueba,
después de habernos gastado millones de dólares . i.r.otrt^b1., ho-
ras buscando ese gen.

¿Por qué el mundo universitario, en cuanto a las tecnologías ge-
néticas se refiere, han fallado en promover audiencias públiias, Jo-
mentarios sensaros y debates públicos en el ámbito naci,¡nal sobre
esas políticas ? La respuesra es bien sencilla. La bioética norteameri-
cana no ha tenido en cuenra lo que william James, uno de los últi-
mos filósofos en desempeñar un papel acrivo en la vida política del
país, denominó "valor efectivo' de nuestro saber. Los oue forman
parte del ambiente académico norteamericano se han áistanciado
mucho del terreno de los debates públicos.

. Es improbable que los artículos que discuten los aspectos éticos
de la genética, en su mayor parte escritos por p.ofesoies, a,vudena
los padres, no sólo debido a la prosa 

"rp.ri 
y plagada dela]ergatí-

pica de la mareria, que se dirige sólo a los espeiialirrrr, sino porque
la mayoría de nosorros ha prestado muy poó" 

"t..r.ión 
a la ..l.urn-

cia de nuestro trabajo para las parejas qué realmente han de enfren-
tarse a difíciles elecciones. Hemos paiado por alto la pronr.sa de
nuestras universidades de servir a la^comunibad en g.n"rnl, v los fi'
lósofos somos los más culpables de todos. Los filóüfos norreafl€-
ricanos han desarrollado rnétodos para medir el rigor y el éxito,los
protocolos profesionales y las categorías que tienen muy poco 9ue

1

vivimos y tomamos todas nuestras decisiones importantes. Si

.Rifkin ialla al reflexionar sobre los planteamienros técnicos''g"ieti"^; 
é[ por lo menos escribe para el público en general,

Lesidad que todavía no resulta evidente para muchos filóso-

:hs ideas de la comunidad. Los profesores de filo"sofía, por

:i"á ¡.nden a contentarse con verdades que funcionan

lo que John Dewey llamó los "sistemas herméticamente

del^pensamienro filosófico' Nuestros sistemas afirman

,nl^titig;on o la "razónPu1a", y demasiado a menudo fra-

..r, d.t.á"der de nuestros elegantes y elevados ideales para

en el mundo terrenal de las experiencias cotidianas,

canos y sus dePartamentos.

empeorar las cosas, la intervención genética es un camPo en

r complejo. La comprensión biológica de la herencia, como

en el capítulo 1, se encuentra en la intersección de la ciencia

testras esperanzas, es técnica en sus detalles y se palpan sus

extenderé sobre qué signif ica eso desde un punro de vista me-
'. la. primera parte consiste en poner lo mejor de nuestro

de la ciencia y la cultu ra a trabajar para desenmasca-
ioncePtos erróneos sobre genética que se exponen en los me-
comunicación. Sólo entonces podemos volver nuestra aten-
los,problem";- ;;; que realmenre se enfrentan, o pronro
de hacerlo, los cientíiicos y los padres, en cuanro prorago-

ios en su manifestación práctica. "Genética" no es la deno-

ión de una práctica única o monolítica, ni de un asunto social.

más bien, una serie de elecciones que, por razones prácti-
de hacer los padres, los científicos, los profesionales sanita-

I¿s instituciones gubernamentales. Esas personas desempeñan
ién múltiples papeles en contextos muy variados. Un científi-

e ser, asimismo, un creyente, y un padre, un asegurado.
intereses institucionales en los resultados de todo tipo de

igación genética: tanto las empresas como las iglesias han to-
medidas parauttlizar o frenar las tecnologías genéticas. Cada

t ^tleesos grupos e individuos aportan a estas técnicas un conjun-
oobietivos e historias.

'que se necesita es un acercamiento pragmático a la investiga-
'las intervenciones genéticas. Arrrqr.,".., el próximo ."píru-
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delaingeniería genética y de un útero artificial, con el

riru con que Martin Luther King Jr. procuró acabar con

y ,.r, "trtrr.turas.de 
poder? Al igual que debemos everi-

"recu.n"irt 
prácticas de las críticas de Rifkin y Rowland,

desvelar las implicaciones reales del optimismo genético.
demasiado obsequiosas que rodean el Proyecto del

Humano podrían autorizar el impulso acrítíco de la inves-

y proporcio nar lajustificación de discutibles protocolos de

contra la tecnolo gía en la
cultural de Jeremy Rifkin

in afirma que la genética forma parte del movimiento político y
¡ómico para modif tcar la naturaleza y hacer de ella una mercan-
Segun é1, la caída de una vida armoniosa y lograda tiene lugar

*ndo los seres humanos cambiaron por primer a vez los ritmos de

l¡nawraleza por el progreso. Declara que, a medida que las personas
lFlaron de la vida rural a la industria urbana, aprendieron a atribuir
Ssalvaje competición económic a ala naturaleza. Ese concepto de la
rnfinaleza legitimó los avances científicos y tecnológicos que, si se
lbvan al extre-mo, modificarán nuestros genes y rrastornarán la natu-
mlezamisma. Al f inal de la transición de la viáa rural a la urbana se
encuentran los biólogos, aposrados junto a máquinas que crearán ni-
ños artificiales en recipientes de Petri, a menos qu e un lobby antige-
nético logre detener tocla la investigación en la materia.

El relato de Rifkin se asienra robr" dudosas bases. Se rrata de la
reedición tanto de la historia de Thoreau como de la de Rousseau,
que Presentan a los seres humanos como criaturas inocentes fácil-
mente corruptibles por las malvadas instituciones, si dejan de adop-
tar la parte pacífica de su naturaleza. Según su versión, se infravalo-
ra nuestro parecido con la hormiga guerrera o con el mono ascsino.
r su consideración por la naturaleza humana está igualmente bajo
mínimos. Thoreau volvía a la ciudad dos veces n l, ,áun", para que
su madre le hiciera la colada: la ..mala', tecnología apoya las acrivi-
dades hasta del mismo Rifkin. No podemos dar cuenra de los movi-
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l l

naturateza han sido, además, ;;;';;i"d*,?;i X:T]l.,",0. tco de las sociedades 
"s."'i;";i;,lii;Íni,1l-1::v.,:,'il "lto bru,l

como to, ,"*, humanos r.r,, 
"_,jil1::rlil"'del,siglo 

xrx.
récnicas, hemos de,.;; ; ; ir ; ;  ; : ' i ; ' ;P' '"do 

s,empre herramient¿5 
ycu.ares r"' i"'i."-enros más ,orir,;.rlf:ffi::ti nift;" '"eú;i*{

ral. Las reorías que coloca; ;;;; 
";u;'U.;".iáir;;il:t::":iT:manos y Ia naturaleza, alque la ,,orr.á.or" ..Ái;;;;;i:gía destru_ye, parren del supuesto de que l"r¿*i.u ., l,;; ¿;J"i. 

"r 
modo enque los org"r,irr,ro, se ,elaciona; ;;;r, mediJ. nrrmr_., dado quelos organismos humano, f";r; p;;; d. tr;;;;;"1.;;:. como tos

3j Hn|; T;',!n;;,j ; ;;üí,,.,- s c óm o ., A;;;; ;c tivi d ades
n,*ai,li.,#l."r,t:, 

de los humanos no son más oarrificiales, que lau n río. v; "; _ * .,1 : :?: ji'.rff f : J T,:T:T:I*í: :f ; n ;,::111r'u. Nuesrra forma ¿. ."-.i _"rll :H::'i:1,,:,:1'!c i e rra nu e s rro, " i, I i ilj; ;i;;ffi ;:"1ff : J ;tL1;:H;:: ;_biente' A veces. ese control 
", 

u"ri..rrl sofisticado, como en er casode los respiradores o los r;;;;;;r..;u". pero nuesrra récnica nose limita ala altat"cnorogía,;;;; L"i" r., 
"¿.".i-"r"Jo tu, o.r.-

i::,?:;.:ill,l3,.sna nues rra vida. r" 1.,, g.,"1' i. 
-,olp",,oao,

cosrumbres.,r,,."Ll?ii["J;ii:i::';áH,1l'*m j":.:T::::nómicos) son recnolod", q;.;;;;;;;"..,.nan distintas formas devivir en el mundo narural y controlarlo.
De hecho, las recnologlr, ;;:;;_1, o,r. las soluciones que en-conrramos al problema dá vivir.,'l" rr*uáf.r". o.r.rtr;i-' 'or, .rr.l

[ffiT,';,':.?::.',:t:1íodos¿"i"-po,quedetermi;;;;;.-p",.-
aprende".;;,;ü;üff 

úT:ffJr",Tf ,:,tf ;illl,rf f r;l"f*;una cultura aprende.a modifica. ,rr, .;r.rnstancias y condicioncspor medio de ra técnic a y Ia r..".i.ii". p., .r"'ü,i"rl,'r'""r, ,,
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corno un diccionario constituyen poderosas tecnologías.

humanos construyen elaboradas herramientas con el fin

una necesidad. En ocasiones,la tecnología funciona, en

rso la seguimos empleando. Otras veces' fracasa.

el contrario t para Rifkin la tecnología es una fuerza oscura y

I que nos arranc^ del jardín idílico y agrario. Pero debe de
su propia experiencia, al pasar por alto el papel constante y
q.rá l" tecnología desempeña en todo tipo de existencia hu-

lá agraria incluida. Es algo inevitable y tan artificial como

ier ofta actividad humana. Cuando falla alguna tecnología,' lp 
no se debe a que no sea natural. Nuestra prueba para ellas es la

,irificación de su utilidad en el mundo. ¿Qué ocurre cuando las

tfeÍiosr
&,Por lo tanto, ciertos interrogantes deben excluirse de una inves-
rfación práctica. No podemos reivindicar un equilibrio propia-
rynte dicho de los seres humanos y la nat'traleza, puesto que los
lumanos forman pane de esa naturaleza. No podemos tener como
objetivo la preservación del orden natural, dado que todas nuesrras
¡ctividades necesariamente preservarán o criarán una parte de ese
orden. IJna contestación práctica 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
nafixalezay esramos hechos de ella.

Por consiguiente, nuestras decisiones desastrosas, tales como la
destrucción de ecosistemas o la alteración ambiental. difícilmente
pueden demostrar un ataque humano a la naturaleza. Nuestras locu-
ns evidencian, por el contrario ,\a caradestructiva de la naturaleza, a
l:l que representamos en ese momento. Muchos animales se matan
hasta desaparecer, o estropean los ríos, o se alimentan de colonias en-
teras de organismos. El que seamos capaces de cometer destruccio-
nes similares nos demuesrra que compartimos determinadas caracte-
rísticas primarias con orros animalei de nuestro mundo. Cada una
oe nuesffas nuevas estrategias recluta los recursos y las vidas de to-
dos los organismos q.r. ,rá, constiruyen (los milÁ de millones de
bacterias que viven en el interior de nuestro cuerpo, por ejemplo).
\-omo apunta John Dewey, .tanto el ambiente como el organismo
conforman los procesos vitales, puesto que están integrados".2
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Cuando fracasan los procesos y las tecnologías de los hum¿
; reagrupamos, Reconstr¡ im^cir"  tÁnn;^^- -  , tngSrli;:T5:T:T:.',:::::::r:t:l:::".1':"'r"o'::"1'r.'l;;'.?

:i l;1"' * :. " -t: ::: : : "^? 1'l : 11 s " *l' r'p íJ; il ;;;;.::: il::
i:::ru:"*:.x,':::" :: )::"'J' i,,,,.,,,3i, "r ie" g ü. ;: #'
f:l;l:g:': ; :: :1i lTl i: ?1"¡ "' d e, varo re s u" -"?¡iiJ;ffi-ji::

f"'"'i:,::::':::.lil:i": I : bi 
"l"os' Po r,l o tanto, r"'l'*i J" a.' Ji;

i:::.^t: I'l noved o sa "; ;;;;;;;;;i".;;;;ffff ?;

v rnejore'la 
sociedad a-prendió a cultivar la tierra' y así sortear

l-nrríasy los targo' t"uittt 'o'' La expectativa de vida se ha dis-

ltf"fi trJrr¡'-'i' 'i'n "no'' a nrcdidaq": li'j::.:"i:::::;

ffi*ru*fi$Ff*giffilas tecno-

En la vida es raro que nos enfrentemos a la elección de descartarla tecnología. Por 
¡ie1nllo, portrl.-os que una madre decida com_prarse un coche. Su decisién es un ,.ro.d. -riHfi.r .i..ro, pr.,con las pcsibres soluciones a muchos proble-as, iüh;;;-ado enun mundo donde las exig.encia_s y las á.-rrr¿.r-.á;;.;;;rras con_denan las solucion.r r.rrJill"r. Lá madre no puede escoger erudir rastecnologías. Debe, en vez de eso,.elegir ;r;. i;;;riuiilara., qr.presentan: caminar, monta_r a caballo, alquiiar r, á.h",.o_pr..lo.T- a tecnología buena será la qu. -.jo. responda a su necesidad dedesplazarse, en función d. ,u, condíciones de vida. No tiene dema-siado sentido proponer como arternativa que la opción buena para

:: '^T:]::,:: l l ol: *.Tg' tecnotogía 
".pt., o l, qr. ,.¡ol. p,",.r_va e l  equr t tbno del  ambiente.  Ninguna de las so lúc iones a su pro_blema permitirá que no se enrede án el -.,r¿o ,.*;i;;;..

Por consiguienre, d,ebemos 
.aparrarnos J;-ilH.;:i1.,", qu.oPo,n,"n la tecnología ala naturaleza. La tecnorogía es una pr.t" in.-vrtaDre dc ra e.r isrencia humana. La dist inción eitre .r *oio cre sertecnológico y no tecnológico es, a un tiempo, imposible J. rorr.n.,y carenre de senrido. un-debate inreligenie h" d. .".rr.u.r. en quétécnicas son las más adecuadas para la's necesidades contrapuesras

de una sociedad y un ambiente ómplejos.
Podemos reconocer ravahd,ez d.r ,.-o. que subyace en ra pos-tura de Rifkin: las instituciones huma.r", pr"d"., ,o'^^rJ..irio',.,

equivocadas con respecto a nuestro bieneira r y er del ambie't" engeneral. Esa pre.ocupación parece justificada, p;r; p;;; lUJ.¿rrl, .,necesario abandonar la manera en que Rifil; ,. .lr..rro-a eila. Arfin y al cabo, la tecnología médica. ir,durtri^r de ros seres humanosha proporcionado instrumentos variosos para que ra vida se extien-

102

Iogías concretas esrán libres de valores. #,n;:::i"'.i'i."p;i:::m"_:1":..1::Tjll'jil'l]:il:-
*i: ffili::':iffi;;; t;; veces, i p;;;á; no ha sido tar para

todos' r^ :-^*-íblenrente compleio, con incontables opc.io.nes

* "".iil;':'; 
;;il;' ; ;' ;bli g;r"".' éticas ry:l1'x

inevitables' ha tentdo como consecuenc ta'talvez"'una dtsmtnucron

;."*;i-; la vida dc las Pers.onas' del conociml:l::-f,::xperren-

Ii, dir..tr,. '  Además' a medid" que la compartimentación social y

n-ri;;1::T:::if il::ln',"i*il":'J$:1"::ll;:lmifi I
[?'J:il: l"r':l?lT; arsu mentaf qu e, .. sencitlamenre, es ra mo s ha-

ciendo nuestro trabaio"'.
En ese clima, to, iátt'i"nales de las. aseguradoras o 

-l.a-s ¡mlresas
not ienenincent i r rosparaenfrentarsealasdi f íc i lescuestronesmora-
les, o para educar ;li"t^;;;;;;;;b" los nuevos riesgos de los des-

cubrimientos genéticos' Los padres podrían encontrarse en la situa-

ción de tener que i;td; t;ttt ptttu"t preuatales 
?::-:t"bi"tun

sus vidas, poseyendo sólo un conocirnienio parcial al respecto' Po-

demos 
"1"ü", "i 

,ralo. de Rifkin: sus seguidores no se ltmttan a ata'

car las manipulaciones genéticas en 
""ítt"' 

técnicas de filosofía; sa-

len de los laborat";i;r"t ,. plantan ante las cámaras de televisión.

Intentan modificar los libros de texto' Van a las audiencias políticas'

Se implican con la 
"o-"'-'id"d 

y logran llevar los debates a las igle-

sias, las 
"g..rp".ioJi';ilt; 

i* i"ltgi"s a.lo l."tF: d'tl país' Si la

sociedad ," .rfr".rl;;;;;J""der la ionrplelidad de la 
l"gtnit']i

genética y las ve como una parte de las decisiones reales a las que ros

padres pronto habrán d. t"f'"''turse, podrá avanzat hacia urra polí-

tica más.o*pro*"iii". r-"' tt"t'ologá' genéticas no tienen por qué
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¿Un Edén bio
rrlans Jonas v

J

lógico?
Paul Rarnsey

nsancias, oportunidades, limitaciones y valores con
de vivir nuestros hijos.u ¿En qué sentido, pues, es la

genética el precursor de un nuevo porvenir? ¿En qué-esas 
opciones novedosas? La respuesta parece clara: no

una sabiduría nueva: lo que nos hace falta es el contex-
y social de la vieja sabiduría para poder tomar nuevas

creer que la ingeniería genética es más que una extensión
ica de la toma de decisiones actual, necesitaríamos conven-

J. q.r. tiene un poder ontológicamente profundo. En otras
las modificaciones genéticas deberían constituir un tipo

de control parental, sujeto a normas y responsabilidades di-
Tal como lo ve Ramse¡ los genes alterados tienen la facul-

socavar la especial inscripción biológica de la identidad que
üós otorga a cada criatura, por lo que la manipulación genética
üiienazalos designios del Creador. Sin embargo, la ingeniería gené-
lb no es la única forma por la que nos entrometemos en nuestro
ódigo molecular. Al fumar, aumentamos la probabilidad de que
üuestras células se conviertan, en el ámbito molecular, en cancero-
ris, a través de la modificación de su marerial genético. Células pul-
monares que antes estaban bien se transforman en <<oncogarar,,
que codifican la formación y multiplicación de tejido canceroso
pulmonar. Ramsey y otros han tendiáo a separar l¿ ..ingenie ría,, ge-
nética, a causa de su arractivo y sofisticación tecnológica, de otias
decisiones que afectan a los genes: por ejemplo, la de 6.b.. el agua
mutagenética y de color marrón del sur de Florida, estando emba-
tazada. Al subrayar de modo selectivo las caracrerísticas desacos-
tumbradas de la ingeniería genética, Ramsey pasa por alto la ubicui-
dad de otras decisiones análogas que se roman hoy en día en la
sociedad.

Cuando Jornosear o;,.,.1,1Í[::L?".j¿*,;::::g. eue no cfi:ftrü.ilt

l*fi{'lFíf'#fi##'l,i-#*ffffij$f f il:#il¡ü: F: tr r'tfi3;..;'¡f i t'i:: ¿::t *l; *u:.;¿,ft ¿";$H,*:: $r r r h i;r:.:¿ l:;
f !:"':,#ff '**:t**qi**i}.d.,,,#*,.:,i.,."H
Ítq*#'Í'fi*#*f-t#**'*ffir r ij an r,,, *,"1-r¿," i.:j ::: Éi :T: ;,r.";Ij,,: j j '',,'';¡;ffi ;x" 1,,fiffü,:'Ék-ffif*fni*:,ir
ii,g,*#ü,Tffi illTlTtffi *,.i:,I
: :r 

: : ;f:*:: f iT:,e.*f #i; y,* r iffi: # :: :"7

,Et .l análisis de Jonas, el poder de la ingeniería genética es su fa-
cultad de hurtar a las generaciones futuras la libertad y la propia
identidad. ?ero ¿en qrrJr. diferencia eso de l" p...or," q',.r" rró U*.
en cuenta la salud de su pareja potencial, o de los padrei que saben
que ambos poseen un gen *.rtádo parala fibrosis^quísticá y eligen
procrear igualmente? En los dos últimos casos, los pádres se proyec-
tan a sí mismos y a sus valores sobre su progenie. io, port"do.", d.
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FQ. :g ven forzados, dada 1a probabilidad estadística de que r J

irtr rti;" .r" Fa;;; gar alarulera rusa basándose en sr;ui.;.tndlau
l a  v ic l ,  con  la  i ; l ; r ^ ' " ; "  n r r íc t i ¡c  T  ̂ "  ^ .J .o"  ^ ,1Á.^^ , , ^^ ' ^  t ^  ,  

' . tobae

Deb e m o s P',":1'] :X':H :: "1 ; ::ilJJil: "'
,1- .n lugat de esPerz

la vida con la fibrosis quísrica. Los padres que sopesar lá ,u1,".""b.u
parejaanres de reproducirse realizan un juicio similar. Todo'o 

dt h
mos'decisio.,", .on respecto a la forma en que conducimor 

t to*t-

vida reproductora, y .r.. elecciones 
"f".tu., 

profrrnd^*"rri; l'ftjff
ro de nuestros niños. Las opciones después dél nacimiento de U.ü:
tura_son igualmente restrictivas: los padres que envían al niño a cla_ses de piano también roman una decisión que infringe su libertad.

Jonas hace hincapié en el control sisremático de las decisic
nét"i.as que la -r.riprlu.ión de los genes posibilita, y sub.*y;"r: sT-
puesta diferencia de las opciones norm_ales de la pater";¿.¿. p..o
hemos de tener cuidado y no exagerar el compon.rrt. de azar en las
relaciones parentales y afectivas corrientes. Se trata de una cuestión
práctica. Difícilmente podríamos negar que el amor a primera vista
e-xiste. No obstante, enseñamos a nuestros hijos qr. [, inmecliatez
de ese amor debería seguirse de un conjunto de deiisiones que cada

r-h,rsos 
contra el sexo !t-tlit-o-'-.^'

il-itt, Firestone Y RobYn Rowlano

componente de la pareja habría de tomar: procuramos pensar con
antelación con quién y en qué circunstancias nos reproáucirerrlos.
Les decimos a nuestros hijos que rengan cuidado, que esperen a la
persona adecuada en el momento propicio. No dudamoi en ense-
ñarles la habilidad de planear el futuro. El ejercicio de la paternic-lad
ofrece a diario la ocasión parala toma de áecisiones sislmática o.
como mínimo, reflexiva.

_ La cuestión práctica radica, pues, en valorar la diferencia enrre las
decisiones parentales corrientei y la de cambiar el plasma germinal
de la especie. Esto último parece más rrascendenre. pero helos vis-
to que nuestras decisiones de modificar_nuestros genes no siempre
implican alta tecnología; de hecho, la elección de la pareja crea cl
efecto de que ..los serés humanos se construyen a sí -ir*or,. La di-
ferencia radicaen el grado de control posible en cada caso.Jonas está
a favor del empleo de las inrervencionis genéticas para la cn.a de en-
fermedades, pero reme que pudieran dar-iuga. a una ing"niería posi-
tiva e, incluso, a la clonación. Sin embargo, esta úhima no es l, i.on-
tera moral que supone Jonas. Nuestras elecciones sobre el futuro de
los hiios y las posibilidades de la manipulación biológica favorece-
rán, necesariamente, la mejoría de la vida, así como la óura de enfer-
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" 

tt"'t"ir'it? t":::¿trJi:; 
la cual el emb.arazo

:i x:iilTr, "il"ffi 
t*,::r** ;"" il ;'t:'Ji;Ti.

no cobran la baia t;;;iy q" 9"" t:thut 
más se "uetlgn

co de hostig"tit''t'á i v'¿'Jt'i*i""i¿ ".'nu"'sin 
su scrib ir;i'TJl"

;;üü;:,tli:*íff 'j:,:ffi ti*rh#,*ü:l,."r.';:genética, P:o'l::"";;;i;". de la indir
las muieres han std<

t-Ui*":*:fi" 
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iln
. El problema del llamamienro de Rowland a lo narural ^^

tablece distinciones inju stificables entre .r .orr*or rl"l"r,ii,?ll 
.:

mory gs narurar' también ro es cuidar (o controlarÍ1" ."r"JTir-r.l.s¡tros hijos e inrenrar evitar qr. ,rfrrr,'i"¡ur-""i.. i#ll 
o",nu.r-

Í;';; r- : :Jñ:iffi :;; l""',xx : i,.ryj ::* i k**[:ü:seres humanos y los.anirnales, qrl'f", padres a.;.r.r" a.'ii,;,hll:caución al:.:'a:'ar de la salud ,.p.odu.to.".

_--?,:l^.T:s 
pregunrarnos también por qué considera la mediciqagenética algo especialmenre.p"t.i".cáI. rá, ,r.."", no 

".r¡.n *¡,en ese campo que en Ia cardiolo sía, y en ambos las corre.u.nciasarañen la prevención de r, -u.rt.] Rowrand ,. b;;;;i;.-u.ron.,simplistas sobre lo que es natural, como el control ¿" i, -.¿;.ina pormédicos especializaáos en mujerár, y.ro d.b"t.;;; q,,é;;rón supo_ne que la masculinidad es .".iurirrrÁente peligroru, ó m.rro, naturalonrológicamente. A falta de.pru.br, 
"l.;ó;;;, ;i;;;;._"r ro"_yar el compromiso de Rowrand en ,r"ror"i ra uida¿. ío1 i'a;rrauo,con discapacidades. Tiene razónal defende. que las personas con fi_brosis quística pueden tevar 

""" "iá" ""ri.rilff;;r]ior". p.ro
proponer que deberían evitarse ros defectos congénitos serios no esun insulto a esas personas, a menos qu. eqriprr.-.o* lo, pacientescon las enfermedades. Muchos p". iJn,.,  no contradirían ra afirma-ción de que el munlo sería un Jig"i_.;.r si no ;;;;;; ir," ,rfri,y morir a causa de su enfer-.d"i. A veces, romantizamos en exce-so el valor de los sufridores.

Con relación al p.royecto del Genoma Humano, los estudiososse han inclinado po, b"."rr., o"i" p.." apoyarcomo para condenarla manipulación ge'ética, en refrexiones.po.co fundadis y urtrapasa-das de olo narura"l,, ..1" r..nol.gir" y "1" lib";r;;;;;; J"r"go.ír,poco pueden ayudarnos a ..r".tn"íro, mejor .or t* i*nologíasgenéticas. Su antídoto.es.ra recuperació" ¿ái ¿.u"rJq.r".'u.n. .ncuenta la confluencia de ra. ingeniería genética con orras prácticascie,ntíficas, parentares y socialei. Sir, .-Én.g;;;r;;.]"" ür1...." ¿i-frcil de ur"ir'' Sr t.rta. d. l" q;; ru.it".a Lewontin denominó ..laideología del determinismo gá¿ri"-,-; y_que r" .;;;;i" po.,o-das partes en nuesrra Iice.aru?a 
"rii*"r 

,.Ur. l" t;ái;;;;."-
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isrno genético clásrco
del cuerPo

ismo genético es el concepto :.qq" el cual todo' o gran

i;;. es"importante.en la identidad humana¡e jeSrmil
de la concepción y se codifica en el ADN. Esa cre-

t :

inrpir" en.la historia de la.biología que vimos,t" 
:] 

pti-:1
) s l " e f ^ - - -  

r  f  _ . t .  f  
-  

' I , - _ _ _  |  . .  I

lo: los seres humanos han uti l izado durante muchotiempo la

que esta les facilitara el control de la agricultura y. de

ión humana. Flasta los grtegos mantenlan que un nlno

:.;;;;^fuera de una comunidad humana empezaría a.hablar

"-o 
i. ior-a narural. No obstanrc,la teoría de que la biología

la vida social sólo surgió apartir de Charles Darwin' Lue-

prinrr años después de la publicación de El origen de las especies'

Épstra nueva teona biológica encontró su representación en ia.lite-

ñt" del siglo xIX con la creencia de que "la s-angre se exteriortza"'

ii.en t. biiogía del siglo xrx y principios del xx, la promulgación

dÉ lo, .rtrrdios'eugenési.o, o..rriió como consecuencia de la decla-

hción inicial de Francis Galton sobre el determinismo genético,

Sre atribuía a la dotación de la herencia prácticamente todas las ca-

ncterísticas humanas. La catalogación de las historias familiares y

l¡s recomendaciones de la salud pública para los matrimonios euge-

nósicos se fundaban en la creencia extendida de que el patrimonio
biológico prefigura a la person a. La genética molecular, en especial
el trabajo de .ártog.afiádo del genoma humano, ha aplicado con
frecuencia ese modo de pensar a su búsqueda de un único maPa ge-
nómico. Se espera que el Proyecto del Genoma Humano proPor-
cione datos heieditarios estables para un ambicioso conjunto de ca-
racteres, que abarcarán no sólo las enfermedades, sino también la
intel igencia, la orientación sexual, la criminalidad y el enveiecimien-
to. Muchas de las expectativas de progreso genético se basan en el
determinismo, o en concepros muy cercanos a é1.

El determinismo genéti.o t. fundamenta en uno o más de los si-
guientes supuesros.'dEl pri*ero es que el genotipo, el patrón gettg-
tico de un individuo, détermina el fenotipo,los caracteres que la
Persona manifiesta. Si eso es cierto, habríamos de esperar que todos
los aspectos del desarrollo se encontrasen inscritos óo-o una esPe-
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cie de p'oyecro prefijado, cuvo conrenido es un ripo específic^ -.
predeterminado de bebé. Pcro los fenoripos presenran n",nbt.r i l
riaciones en organismos con genotipos similares (como es el
los gemelos idEnticos), p..o!u" hán sido .*pr"rro, 

" 
.",.¿ll;toontl

diferentes. Es- seguro q-ue algunas características, como .l S*p;
sanguíneo y algunas enfermedades, se vinculan directam.",.át 

f.inotipo. No obstante, *g565 caracteres determinados por .o-pl!,o
genéticamente son la excepción, más que la normar,." Además, tanl
to elfenotipo como el genotipo cambian con el tiempo. Sin cmbar-
go, el auténtico problema con esa convicción es que ionsidera a los
<genes> y al "ambiente> como entidades distintas, que actúan de
forma compartimentalizada para deter:minar el orgrtrir-o. Como
veremos más tarde, la relación enrre la biología y la experiencia es,
en realidad, ftuy fluida y bilateral, de modo que tiene poco senrido
sugerir que sólo una de ellas determina la otra.

E,l segundo supuesro del determinismo genérico es que ..los ge-
nes determinan la capacidad [...] .t la metáfora del "cub-o vacío",.l2
Según esa convicción, la herencia genética establece condicioncs li-
mitantes a las capacidades de cadipersona, que son permanentes e
inmutables. Una persona posee cierra capacidad genética para una
característica dada, que puede llegar a realizar en mayor o menor
grado. El cubo de inteliger-rcia de Jacklr puede llenarse con lo que
aprende en el colegio) pero el tamaño de su cubo determina el lími-
te fijo de su capacidad de aprender.

El problema de esa metáfora es que no sólo da por ciertos los
complcios poderes de la genét ica soüre las caracreríst icas socialcs,
sino que también presupone que el cubo de la capacidad genética
humana es fijo e inmutable. Por lo tanto, se rrata d. ,rn" metáfora
doblemente problernática. En primer lugar, como veremos en el ca-
pítu\o 7, todas las capacidades humanas, a excepción de las más ele-
mentales, dependen de la práct icay de los objet ivos sociales. El  ni-
vel y los tipos de habilidad que se conocen como ..inteligencia"
cambian a medida que también lo hacen las creencias, lo, ,ra1o.es v
Ias necesidades de li sociedad, de modo que la forma parricular que
Jack tiene de pensar puede ponerse de moda o no, y sé la considera-
rá o no como inteligencia. Un segundo problema es que Jack cam-
bia constantemente, dado que los lugares que visita y las comidas
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relación sencil la, es difíci l  de suponer"qt" intttn al organrsmo a
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..tendencia" 
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ce del hecho de que se correlaciona con una determinada caracterís-

tica en un porce;taje de la población. Habría que deduci¡ que el gen
no crea una tendencia tan fuerte, o que hay personas con una fuer-
za de voluntad inmensa, en los casos en que no existe correlación

entre el gen y esa característica. Esa inferencia, sencillañ€rt€, tlo 5s
sostiene. Lai estadísticas sobre correlaciones sólo son válidas para
las poblaciones de organismos. Las pruebas estadísticas no se aplican

a lós individuos, pues un gen producirá un efecto X en un organis-

mo, o no lo producirá. El hecho de que el gen G dé lugar a que else-

senra por ciénto de los organismos presenten el rasgo T no significa

or. .iirt, un sesenta por ciento de ..tendencia" al rasgo T en un or-

grnir*o concrero. Decir que hay una tendencia no es hacer rnás que
Iesumi, un hallazgo esradísrico: su senrido no va más allá de eso. De

igual forma, proponer que existe la posibilidad de luchar contra al-

girna tendenóia sólo confunde el asunto. Los genes o determinan un

rasgo en un con;unto de circunstancias ambientales, o no lo hacen.

La noción de la ..fuerza de volun¡¿i, que sugieren las "tenden-
cias genéticas,' sencillamente no se ajusta a los hechos. En el caso de

la oblesidad, podemos decir que los genes influyen en el metabolis-

mo, pero t..rd.í" poco senriAo decir que nos produce el deseo de

comer en exceso, aunque dejan la "elección" al que come. Es un

error hablar de que .tn g..t nos odispone)> a ganar peso. Sólo puede

determinar un aspecto concreto del metabolismo. Lo que uno

come, o, incluso, lo que a uno le apetece comer, probablemente re-

sultará ser menos una función de ts genes que del cruce de la cul-

tura y la familia.

tü*ffi'#*fr {+*5J[:¡]"H-."".'ff

¿Es necesario que haya un espíritu en la máquina?

El Proyecto del Genoma Humano no ha hecho más que dificultar v

.o-plic". aún más la creencia en el determinismo genético. Como

apunté en el capítulo 1, el proyecto genómico se apoya en la noción

d. qrr. ia información genética Permanece, desde el punto. de vista

fu.,cio.,al, idéntica .n ód", las poblaciones humanas a 1o largo del

tiempo. Sin embargo, "todos los genomas humanos son diferentes

entre sí [...]. La catalogación final de "la" secuencia delADN huma-
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I
Hoy en día, el dererminismo biológico les resulta fácil de

a los profanos porque, como cultura, É"-o, asimjlado O"r.:;fi::
to la_idea de que los seres.humanos -y la naturaleza- son mái;_
nas.lt No resulta sorprendente que pensemos así de nosotros V de l^
naturale,za. Siempre se ha escrito sobre la sociedad h".i"rdo ..i._"
rencia al nivel existente y ala nafuraleza de la tecnología.rs L" ..o_
nomía industrial del siglo xrx en Inglaterra llevó a un gran número
de intelectuales a subrayar el papel de la competencia en la narura_
leza. Esa competencia pasó a formar parte de una descripción ina_
decuada pero extendida del orden natural. Así, como señala Rifkin.
cuando Darwin empleó las metáforas de la tecnología industrial en
El origen de las especies, éstas se generalizaron rápidamenre en el len-
gua;e, porque eran un instrumento útil para expresar el funciona-
miento de la maquinaria biológica de los animales y los seres humanos.
En otras palabras, el lenguaje de Darv¡in nos ayudó a comprender la
naturaleza,porque ese autor hizo que ésta se pareciera a la sociedad.
Hemos llegado a aceptar que el orden natural actúa de forma más o
menos impensada, eliminando a los débiles y conservando los ras-
gos de [uerza, poder y buena salud.

Los éxitos del Proyecto del Genoma Humano, al identificar los
genes para ciertas características y trastornos, han alimentado ese de-
terminismo genético más mecánico. Si los genes codifican enfermc-
dades compleias, ¿por qué no la intel igencia y otros comporramien-
tos? De modo análogo, algunos ven las realizaciones de la genética
agrícola, introduciendo el ADN de plantas y seres humanos en ani-
males, como la comprobación de que lo distintivamenre humano
puede codificarse, modificarse y transportarse de una especie a otra.
EIADN, y en especial los genes, se han transformado en ídolos y, con
el Proyecto del Genoma Humano, también en la clave para com-
prender lo que somos v quiénes somos. Ai decir que conrienen prác-
ticamente todo lo importante sobre nosotros, se legitima el concepto
de los seres hum¿nos como máquinas humanas. El peligro radica cn
que, cuanto más aceptemos ese punto de vista, con más probabilidad
aceptaremos también la ética que se asocia a los fundamenros políti-
cos y económicos de esa concepción dela naturaleza.

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

t l 4

| - " I

:o social  de las cuest iones f i losóf icas y ét icas que conl levan las

ll'. nenéti'as' r-so ""i'ü'' 
en parte'l l5::1fiillffi'::t;

, l t e J  p  
r : ^ ^ r ñ ^ c  d e  l o r m a  a c t i v a  c o n  l a  s  

,  - - ^ ^ 1 ^ - í r  o e n é f l -

#:j#,tlii*t:^$i"{h*i#"'.::,l:':{¿'t":i:t'::ft fi ;H:g;*irr#JT*ffi;;ffi
ff**gi**r*****ffi
ftrl"f,ltr,'[lffi i f f;¡ :; ii : fti ffi : : :lt x:i ll;1
tr 
'|xi'J,'jil 

tt3.: :*ru J "1:'J""J'' ;;;';" e n'l e n d e r I a g c n é -

uca.

r,1

1 1 J



l,{

I
/

Enfoques genéticos de la familia^ 
y l; salud pública

La reproducción con sentido común y la idea del bebé
perfecto

La paternidad es la principal institución social relacionada con la re-
producción. Numerosas cosrumbres (hábitos culturales) rodean e
ilustran a los padres, cuando éstos toman sus decisiones sobre la
procreación. Ningún argumento a favor o en contra del uso apro-
piado de las tecnologías genéticas ha prestado la suficiente atención
a la paterni dad, y sin embargo es en ese contexto donde se tomarán
las decisiones más importantes y donde se manifiestan la biología y
la cultura.

La esperanza define el camino de la paternidad. Las aspiraciones
que albergan los padres para sí mismos y sus hijos crean el contex-
to de la reproducción. La esperanza de un "bebé perfecto" por par-
te de los padres es el centro de la preparación para el nacimiento y
la paternidad; al igual que nuestra sociedad celebra a la mujer que se
casa como a la ..novia perfecta,r, en la medida en que se establece
una relación íntima con el bebé, se recalca la perfección del hijo. El

"bebé perfecto,' es un icono en el viaje de la esperanza. Sin embar-
go, la paternidad responsable, más que expectativas, implica eleccio'
nes.Elegir bacer un niño implica comprometerse a trabajar por cre-
ar una vida mejor para ese bebé.l Decidimos hacer que algunas de
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:ff :i:t ;:;'*:.j*l*i*:: -:l1:;;''""d: ii hr;. cre
¿::fi :i':J;,*:::'sor"'ü'"'"':::lT'i:i:"ff ]'i*::*:;::
rt'ff fi l*iiiii'n:.,:.Fi::irl"ff Hf'l;::"::l*li*:
,u. ió n r lr; f t  

-y 
;; :  l ,oqt ' :n:t t¡ u cdarán * registrador' .n' l" consri-

:, { o, p or er, "",i-j"X, :T Jiln : : :: :T:',Tfirui;i lli;
l::3:-tranre 

para manrenerse ar día con los niños que cambian aolarro en un mundo que tarnbiér ,. i."nrforma. Las 
"lecciones 

y lasexpecrarivas nunca pár.."r, rr"f i""". ierfecramenre.

bes, por lo menos en Parte, lo que h.a9e qrtre la intervención ge-

i,r"*ft. ran atractiva: podría permitir a los padres 
¡1tici¡ar'' l i- 

r¡*r*¿ticamente, en la construcción de su bebé perfec-

#o trharían esas elecciones s.istemátic.as? Los padres espe

,, u" 
"i¡" 

sano y, si se lo pueden permitir, toman elecciones

"l 
."id"do prenatal) que les ayuden a <<construir" un bebé

,. t* pt.tébut genéticas parecen ofrecer, a ese respecto, las

iur, -át brillantes para los padres. La corea de Huntington

iiü.ori, quística (así como algunas otr¿s enfermedades raras)

i.n r., probl.-rr aislados de la hélice..Por medio de la terapia
I

il

¡"r- ,"'.li-inarían del óvulo fertlhzado, o zigoto, esas enfer-

desastrosas, pero diferenciadas desde el punto de vista ge-

. No obstant., io,-,'o hemos visto, existen intereses enfrenta-
¡'i i="--' 's 

compleio el esfuerzo para tener niños sanos de-"'qfEE 
que hacen mar

l¡o* las simples opciones podrían indicar'

bl Lo, padres puedén tener también la oportunidad de tom¿r deci-
,;;;b.e la modificación no terapéutica de su descendencia. Éstas

- ro¡ nuevas, desde el punto de vista ontológico; ya toman actual-
.mente una serie de deciiiones que se espera que mejoren la calidad

física de sus hijos, desde los cuidados prenatales, pasando por dar el

pecho, hasta poner música clásica cerca del útero. Nuesrro compro-

miso social básico con la educación también encierra la supuesta
novedad de procurar modificar la inteligencia. Los padres a los que
les gustaría implea. la genética para perfeccionarla se encuentran)
sin émbargo, cón la complejidad de las decisiones que hay que to-
mar en maieria de procreación: la mayor parte de los rasgos huma-
nos dependen de un conjunto complejo de características en las que
intervienen factores sociales y biológicos. No necesitamos recordar
la Alemania nazi paraprotegernos de los riesgos de la manipulación
positiva: los padres toman ya decisiones que restringen el horizon-
te de sus hijos. Por ejemplo, aunque el hijo de un atleta considere la
presión paterna p"r" qré siga sus pasos intolerable, el niño científi-
camente pe.fectó, diseñado con el objetiao de llegar a ser determi-
nado tipo de niño, estaúa todavía más presionado (aunque de una
forma menos perceptible para él) que un carácter predispuesto bio-
lógicament.. Ét t"dt or"rio del control parental es que las eleccio-
nes y las expectativas pueden atormentar al hijo: la ingeniería gené-
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ll:1"o" 
el propósito de crear un niño 

,excepcional, 
podría consti_turrse en una extensión radical de ese lado oscuro.

La roma de decisiones por parte de los padres implica uranzasy opciones que el án,É"ro biorógiá y 
"rtr.,irfá. ilii 

tjij-
dea, arempera y modifica. Al e"a-i'ar.'ia for^ .".;"" ;: podrían
trasladar esas expectativas y _esas elecciones a las altern*ruu, .on_cretas' por medio de la tecnología de ra reproducción, volveré a co-locar en un conrexto un abaniá ¿. op.iorr", p"r, lo, p.J..r, .rd,uno de los cuales desea a un bebé ,"rro, ,.rz y <<pertecto>.

Las ..curas> para todo tipo de problemas

¿.Qué significa realmente desear un bebé? ¿eué es ser padre o ma_dre? ¿Es una enfermedad ser..esréri l>, ¡. i  i rJ., . i ; : ; ie t ipo d.enfermedad podría ser? ¿eué signif ica necesirar que nuesrro hi jo serelacione genéticamenre con nosorros? 
.L1 idea á. q". .r;r,. ,lgo

intrínsecamente valioso en rener el tipg de hijo q"" ,;;o;;igue me-
diante la reproducción sexual está en el núcleo d;l arg;;'to ,.gún
el cual los norteamericanos deberían tener acceso a los tratamientos
de infertilid ad y alas intervenciones genéticas. Los niños que se han
concebido mediante una relación señal comparren el mat'erial cro-
mosómico con sus padres, su embarazo transcurre en el interior de
la madre y, por consiguiente, participan en muchos de los rituales y
la.s instituciones que [ir"n "lr.d.doid. 

ser <<como>) los padres. Jua-nito tiene los ojos del padre, la sonrisa de la madr. y hJ.i" .l ,.rrti-
do de humor de la tía l.pr. Fsos parecidos, en 

"p.ri.;;i;lnsignifi-cantes' son en realidad cruciales para la propia comprensiórr?. l,
familia, y funcionan como rrr, -ar,"r,rial je iderrtid"d v r.rrtido cor,
porativo.

, 
P1r.^ -Y.!?t pacientes de las clínicas de infertilidad, la repro-

ducción asistid.a puede ser una forma de participar en la experiencia
de lo corporarivo, o de intensificarla (pó. ejemplo, las pur"j", .m,
plean un donanre de esperma, .n l,rg.ri" 

"doprá.l.,"iá" 
..rr" 

"in-gún parentesco',). cuando se añade un" p.r.ü" o una intervención
genética a un traramiento de infertilidad, el objetivo es preservar la
relación con el hijo "genético,,, al tiempo qrr" r. eliminaia enferrne-
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itaria.Pero, anres de establecer realmente hasta dónde he-
'i"1lrg^, 

con las modificaciones genéticas, tendríamos que sa-

I;"-rñ.riroria es la meta de obtener un pariente genético.
j.r..t. a la semejanzanuncaha sido debatido en los medios

iiirrior. La mayoría da por supuesto que el deseo de una pa-

.rilril de buscar un hijo con una. similitud genética con sus Pa-

ar, r.".ill"mente'- la. expr.esión de un deseo, también genético'

:;;;;^,la identidad familiar. En general, se considera que esa

"aá 
¿. un parecido es Parte del proces-o "natural" que' en las

'ffi;triles, se da por seguro, y que se habría que restau.rar todo

fü;ibt. para las q:i "?,lJ'on' Pero ¿3Y: 1"',"1:-:il'-11]1i1.*,'::
W,;;;;r:bo la fertilidad humana? ¿Se define el estado reproductor

ñrtn"f' según la capacidad física de unos órganos reproductores

ñ.-f.rrr"ionán bienf O, por lo contrario, ise conceptúa. (como

il*ilo"" Brock) po..l .rú-ero medio de hiios.nacidos de fami-

És fértile, en Occidente? ¿Qué quiere decir que las parejas estéri-

É-ri.n.n el ..derecho" 
" 

b.rt"a. el parecido? Además, ¿qué significa

d*i, qrr. ese derecho es posititto,expresando con eso que los asegu-

hdos ieben pagar pot ül semejania, o gue han de entregarse fon-

dos para investi-gaciones que permitan tal búsqueda de la semejanza

para los que puedan comprarla?- 
Reivindicar el derecho o la preferencia por la búsqueda del pare-

cido es presuponer la superioridad de un tipo de comunidad sobre

la otra. h," b*", medida, el estudio de las comunidades ha tomado
forma a partir del libro Community and Society, de Ferdinand Tón-
nies. Esé autor hace una distinción moral importante entre las co-
munidades de tipo gemeinscbaft, en las que el lazo d_ominante es la
corporación o e[paiecido, y las de tipo gesellscbaft, donde el víncu-
lo principal es la complemenrariedad o la interdependencia mutua.
Opina que la ̂ ayoríi era del primer tipo, antes de la división del
trabajo én la sociédad industrial -odertt", y el segundo ha pasado a
c¿racterizar la era industrial. Sugiere una posible preferencia por el
apo gemeinscbaft con relació n il gesellschaft, pero abre la puerta a
un análisis de es" presunción tradióional. Algunos estudios de la úl-
tima mitad del sigio xx indican que esos dos tipos de comunidades

, han existido, mañteniendo ,elaciones simbióticas entre sí, a lo largo

I ¿;^ d. la historia hasta la época moderna, y que esas significativas co-
f,ff
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munidades hun
,;;;;;urnanas 

requieren ranto la semejanza com
hi jose,.0...,:Il,:*'¿"Hf f "-:j-1"Á"d..t;il"liÍ;,kno exi s re',i n g, n r, ?, g np ara q u e ; 

1 i,',il:i, g""- :ff}üü, rr,oo;
;'ff :ffi ":i: ffruiÍ : ÍT.:',"":f 

o,' .,,', ap ari en c i a d i s t, n ra, o iras
. Es tan regítima,, derd";r;;;;, de vista morar, la bús,.queza de diversidad, qye p;;;l;;;;e perrenecer a una 

qucda de la

¡"T1Ti,:*:::"TT,XTr.fixilr*:j?r,"r,r.".ü.HIT,.*f
líii:::li::*.m**l;",,"tt#[i,.."#lTi*::*]cla. La experiencra parental más enrinuestros hijos nos ..,, '.1,,""--:":..:l:""suora 

ttene lugar cuando

ffifi ::ffi,Ín,m*¡u **h*::;;r;:m::*T
padres y madres r:titi::; :ltrmando su propia identidJ ¿Cuántos

;,4 *lti:i ü'-1ffi ni:{:*fi n: -mi'T:lltrI i n ú I t I m o cl e I a c o mp ie-. ;;; * i'."#1, lT ffil JrtJ# *: : I I'
iTffi ¿5:::#'ll''r'i' r J. r, p "iñii"ál J.ffi ;;::: d esd e un
mA * tffi ffi ,1". #:i jíÉ: i!' ffi f#,n #: 

"* 
tii

¿';:;i;;:i:'"-Jlif :J":L'JtxHJ:,:1.ri!l:.',#:i:H:*i1i
natizara,"lu_"iili":rr.:::fi Í:;::;6:f ní:::ittH_dt$-u de la resrauración ¿"1" 

"..-#iad. Tod",, ía másp"iigr,rro .,
¡] ,T:l., 

ot q.ue casi,no norJ,,;r:".:ta de las meras imprícitas cnra Imporrancia que 
1T:, : 

1., irr"r¡r"r., 
"r. i"r-ü i,ofa,rrnor_

J [ : ; i: ff i:: :]::i i' i i''," " "", e. n ;.'J,"e',?Tx il'fi'i: I 1,.,, ; ¿ u
:i'[:rl"#j"j:#!;;,íj1r:.Jü**:*fr],?,*l*n

idad de curar y proveer

Los padres [...] parecen sorprcnderse con su propio desamparo ante la

-nsión que llegan a sentir Por sus hijos. Vivinios v trabajamos cort la con-

|i,n"i ^ 9': 11 t. I l:'l'-' i: : .1:,:': :'1 :] I : : : ii: : 1|." :':' l*-1 i: :' I I
V"-rr"r^ insoportable por su pérdida, 1a personalidad esencial expresada de

l?r" rodo, ese toquc cspecial, es en sí una conlnoción admirable. Pcro [el

V'^^o, nuevo de la paternidad] [...] es de una calidad distinta. Es un amor
lF',f, i ..rrbnre- oue todo absorbe. que difumina las fronteras y los mensaies. Seb*n"ul"ttt., que todo absorbe, que difumina las fronteras y los mensajes. Se

kj,o"r" de algo incómodamente ccrcano al borrarse a uno mismo, y frente a
1$rlo q.r" nuestras mavores ambicioncs, desesperaciones, iconos particulares

¡l e impulsos se pierden en ún antes de cnsueño, que surge y se mete a la fuer-

* zaen la presencta con una Perslstencla tozuda."

l - t  , .

. El embarazo asusta v produce cransformaciones; va acompañado
de una ruptura radical de nuestra vida cotidiana. Se puede palpar
una ola de cambios, miedos y expectativas, tanto física como emo-
cionalmente. Nos volvemos, a un tiempo, esperanzados e inquietos
físicamente. Nos trasportamos hasta el límite 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 oara considerar el embarazo un aconte-
cimiento positivo e*p"rim"ntan, aun así,la pérdida de algunas posi-
bilidades, al lado de una profusión 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 diagnóstico.* 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 conocía, y se encuentra rodeada de personas que es-
peran de ella algo nuevo, incluso el rnilagro de que un ser vivo salga
de su cuerpo.

Tanto si el embarazohasido buscado como si es el resultado de
un encuentro casual, o incluso de una inseminación artificial, a par-
tir de cierto punto pasa a ser un viaje elegido para rener un hij;. X
en su transcurso, hay muchas preguntas que responder. ¿El seguro
nos ofrece la cobertura suficiente? ¿Seremos capaces de enfrentar-
nos a las obligaciones de la paternidad y la maternidad, que inclu-
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yen los cambios en la carrera, los planes, la economía, las ¡elacifamiliares y .de vabajo, y las .r".Áid"d"s de espacio? Enf.o.,lla pérdida de algunas posibilidades puede 
";il;;;;;:":lXtensión. Y esrá la pr

rn" ,.,,i-o"^ " Aí^.::tg^11i-t':':it' ¿será normal el bebé? D¡,Ios primeros días, ie forman pocos i"ro, con er r"r"-. ñi.íl*dsólo puede identificarse por sus correspondientes -"."ol.notoa
feto parece tener como , ' rni .^ "^n^. iA^A A^ ̂ ^*, , . . :^^ - :  ,  ,  '  Pues el

ssobrediaqnol.l¡,oT5:T["J,?lli];1',1;l^#:*;
genéticas in ttttto' r

de salud
feto parece rener como ¡nica capacidad d..r;;;;.;;u, h: 

Pues el
la. mujer embarazada se sienta hambrienta , maread,a,.rnrudtttt 

guu
sible. Así, como señala Hans Jonar, ,i..-i"rrro_r.'p"..;ililü:l;

:^": -rl" 
especie deobligación parental para el futu.o. Ln, p.im.-ras ocaslones para relacionarse con er fetó son imperso.r"i., y dir_tanres: debemos comer cereares, beber mucha 

"g"1, 
iá;* part'lasy abstenernos de alcoholy drogas. Los progenitores están ánsiosospor saber y hacer más.

;*.,r*::':ril:xJ::Jj"J:'j:1i.'.".il:Tüüii'*
:"*Tffi:Tl: J'".' ",' 

-".-' 
r t :: : :11:,, o, o u., p o s i br e m e n -

l[+:*ü:::n*-Íff:l,. rffi*,'*;1"::iih::11#*9.ryi,'#lilr:1rf ift :il
#Jil::: {i:*'j ru [ $;',6t*r;HilT' fiti;.:dÍ::;"0il'.,1"X1,:'il[:#';'i';lq"er',"¡".'o,ssides-

ñp"nt ttt*91:j 
t iene el síndrome o. i j . ' i" l ¿Y si pudiera de-

iúrimos que el reto -^^)

Todos esos cambi"r..r:.1:opplñ-an-, por supuesro, de un gran nú_mero de alegrías y posibilidrdei. un u.ue p.á-.r. ioio ,, mundonuevo de actividades, desarroilo y diversión, y úae r.rfonrrbilida-
des compensadoras a los padre, ,.r,r"ror. Eí m.rrrdo, fá."-to, 

"fo._tunados que disponen de los recursos suficienres, Iü fi;;; de equi_pamienros para bebés y niños. y todos los que;ñ;;;;.; un bebé
tienen elecciones que hacer, para las qr. nu"r,r, ülru* y sus reite_
raciones sobre los pad.res, i.rponr"bres desde .i p""á"¿e vista
"biológico", o .o-o mínimo, ,.-édi.or, nos han p.;p;r;;o.
, Entre las preocupaciones principales de los f";;;;;;es y ma_

dres se encuenrra la salud. Ei", por supuesto, es algo apropiaclo de
un modo genera l '  S in embarg" ,  er  ob ier iuo d"  . " ; r . ; ; i ; 'un bebé
sano implica una serie de deiisio'es áomprejas, .o"r3.*^¿as por
u.na i-maginería social diversa, lrena de i".ó-p"i;uiliJJ.r'robr. .l
significado de la salud. cuando se rrara d" t",i". hij;;;-ü-ás espi-
noso está en los detalles. Todas ras decisione, ,ob.. la salud de un
bebé han de romarse de un modo experimental, conrinuo y ilgrJo rl
contexto: las resoluciones que ,. to-r., a las ocho ,.;;;; á" g.r_
tación son diferentes de las que se roman a los tres años. Además, a
pesar de que nuestra sociedaá cuenta con docenas de manuales para
Ios futuros.padres, que versan sobre ra preparación de ra habitación
del bebé y los cuidados. de la mujer .-ür.ir"da, apenas h"*o, .*-
pezado a reflexionar sobre cómo aconsejar a to, pJar., p"rr-t" ,orrr.
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ffji*ruT::lh;¿:trl1,::..",TJff l:l:l',:'"Tlllll"i;,:J
ti,ii,a.p'l.p:::[-..,i;J:Til1i;i;;;,o,onao,.enroscasos

r, ;*::1i l;ffi il ;i;q?"::"**,::lti?;1,* :.
;ti;. i"; p"dit' se pone de manrttesto' 

];;tilit';o,,o' p'ototo-
laherencia g"t'étlt"'#;;;;*ar 

si los análisis u otros I

los son pertinentes'

La historia clínica del padre y 
*t ll 

madre' con las enfermedades

de sus f am i I i a re s v " "* | ""'a': ;'-: :l: *if.:',:.- "t i:lX¡:i T:t::[ -

* ti:*:r; H i:.,:il: :":i:9J : l*, i; ;; i;' *ed ad d e A I zh e i m e r

de inicio tardío del abuelo también 'pu;;; 
;; genética' Ll obstetra

hará alguna. de r"s fr,r.b"r; ", porluü" qtt """ 
*9i1t"t"": 

iJlT;.:l
acuerdo sobre o"¿ i;ft;*ia1 se debe ProPorclonar 

a

maclre es escaso entre los conseieros gt"*'l'o" p'tt 
".,' llllar 

de los

obstetras g.r,tt"ti"; 

';ó;b.:í 
inflimattt a toda.muier que esPera

un hiio sobre todos los análisis-n""i;;;; tái" ¿t 
"í"tti"t 

que el

clínico considera adecuados? No 
"*i't" 

una ley al respecto' como
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tampoco un consenso profesional. Uno se puede encontrar
obstetra que ofrece inf . , r*"" iÁ..^h"o r .^.  ^. , .^r-^ -^^/- .  

col lul y-Sachs, el síndrome de Down y muchas otras enfermedades'

'iénsedetermtna ., '*'' B'" teá"1'11i;¡:1ti.:: *'^*:'1;
obstetra que ofrece información sobre urr" pr.r"b, g.reir.. 

ut-rrl ul
Alzheimer-  o con .  r r^  ñrrp - io-o^ ^^ r^L Parael

l'"li;x"::::,:"','"""t"":i:':l1j::::i:*!"""3;iiflllÍ:?j:t"#;' 
;; 

"to"o, Pero Proporciona una informacion

óeattadad€ r a s - " ;¡ ¡; f"' ?t :i ::'l'* 
tl 

:f ":: lt; :#
pruebas en el contexto de u., emba.ázo para romar d;ir,]l5rones 

Qüelo afecten.
Es posible atribuir la.d.esgana de algunos clínicos para describir

toda la panoplia de análisis [enéticos i'l peligro qu. .'*;l..an esosprocedimienros. Presentrn ,- r iesgo pr., . l i . to. No ., ,u., , , ,^
pero,incluso una probabil idad der uno por ciento ¿. ,u".." ir  r i i lmenda para muchos padres, cuando se lalopesa con los beneficios decualquier prueba genética, exceptuando las más 

"rg.rri.r. 
po. .onri-

guiente, los médicos con frecuencia aconsejan, o pr?riorrr'de forma
indirecta, a los pacienres para que reflexioáen a fándo sobre ros ries_gos que esas técnicas conllevan. El facurtativo puede albe.gar su5propios prejuicios con respecto a qué pruebas ,rul.r, l" p.*, . inri_
nuarlas subrepticiamenre án la corriult".

. Por supuesto' no todos los diagnósticos relativos a la reproduc-
ción son g.enéticos o de alta tecnorágía. En el exrremo de la baja tec-
rrología' si Sarah ha tenido un ,boito previo, se romarán mcdidas
para evitarle otro. Los hábitos alimenraiios son tema de largas char-
las sobre los fundamentos nurricionares apropiados para'el ..e.i-
miento fetal. Tampoco esrán relacionadar án i" *uj.i toJa, r* in-
tervenciones. Debe vencerse la desgana de ra pareja'para rimpiar el
cubo de la basura o para cargar con cosas p.rá"rr'1" ,o"ofi"r,'ror;,
es peligrosa para el feto v háv que evitar ia tensión ;..ri;, en los
músculos abdominales de la -r; j . ,  embarazada.

Pero gran parte del importante proceso en relación con las nue-
vas pruebas genéticas se cenrra de Éecho en la mujer, y básicarnente
de dos formas, con una terceraya apuntanao po, 

"1.;;;.

Amniocentesis

La amniocentesis co'sisre en la introducción de una aguja en el úre-
ro, entre la décim.a y la decimosexta semana de gestaciólr.'s" 

""r,rri*urlarmuesrra del líquido amniótico urerino paá verificar la presen-
cta de genes o de marcadores genéticos asociados con la e'feimedad

lfii;f,:i::';;;;;;¡;i" ""d" v 'r p'd'" Los resurtados que-

disp on i b tes d u r a n t e i" a f ¡ ; 1 11í:,1"r:"*;'l i ::H :: *',?; :''1-l s p o n l u l c J  
u u r  4 ¡ ' ! !  ^ *  - " ; - -  

r  .  I  - _ " 1  
'  1 '' . ' í ; ; .  

e l  aborto es más compleio dcsde el  punto dc vrsta crr-

i.%, de muestras de las aellosidades
'Fit" sangre fetal
F¿' '  '  '  r  r^^ - '^l losidades coriónicas' o BVC' da los mismos re-
pabiopsta cle. las vex 

----^L.- -Í" . í- iárr ".",, ,nas ho-lffiiffii ;;;j;;;;; " i',-p " o''"' h: 111 :111"-' i: :: : * -
X':i"iH. ó."j;;' en tomar una muestr" d'l'?i1::']:::*i#
ffil#;i;ü;h*;;" il; datos recie""' i"1l:.11,:): li,:,u":na exf ,cr r ra Lrs 14 yr . \  '  t  ta  amniocentesis  (5,5%).El
t iene un r iesgo de aborto ITas a l to que, l  

. - , t^ : t : - - r  ̂ ^v  t^n¿
ffiIri#l;";;,;;;;i o anátisis'd.e ta s an gr e u m b it rcat 

l:: ̂ ' ":a f l a l l l r )  l l L  ¡ 4  r 4 , r b r v  t  I '

f,í, uia"', o," o.'.,T, " 
e n I a, i ns e rc ió n d : I t'"q::":i:,t i';i'I;ffi .'#::;K;ü J*".t;" de una muestra f ilt::l::*'::iT:::¡ r l l l ua r  yd rú  r 4  

" " " - " " .  
. - . ^  " -  -  

.  1 ^  ^ : _ - : l ^_  r  l a  am_
..ror, i obtiene una información sin-rilar a la que Proporclon¿

cononLcds

i i

rii

i l
niocentesis.

Análisis d.e las célwlas fetales circulantes

Pronto será posible obtener información sobre el feto por medio de

las células del bebé;;;;i;t"i;n en la sangre materna' Eso permiti-

rá hacer las pruebas [enéticas sin r icsgo parael teto' elrnrrn?,l i t^: ' t- :

de los ̂ .gu*.n,o, ón,." el empleo rutinario de esos arlal lsrs en cr

embarazo. Sin 
"-brrgt,. f  

p"¡t"cionamiento de esa técnica todavía

está en sus primeras etaPas. r , _:^.-- r
Las impiicaciones J. t"" prueba son inmensas' En cierta iorma'

.f porlUf.'.i.rgo p"r" el feto --""ttqut inferior' Para una eml'¡araza-

d", 
"l 

¿. c"rnií".'por las calles de Nueva York o de conducir un co-

;i;;;i;; l;s;l;'- llevó a que los médicos v los conseicros ge-
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néricos desalentaran, con sutileza, la utilización de las p¡¡r, I

ffi:F ::i:; ;ffixt ;T ;:"iffi : ii |1,,:,i "'"*i, J."!" i'",: .ut l. ¿; ;;o.n hac ers e r,, ",,¿ t t, tl 1;"':: :: :* i 1"i' "' |tlil
" ^ - i ntZ',^r^un encuentro entre el médico y el pacicnte sobre

'-'' l ^"',,lto. Es -"i áiiltir lltg"' a-la iol.ció" udt:::'11'
esta rnuy o-" : '  " "  '  

; - l  ^^ l^ l^ .  L . ro, l i rar ias más corr lentes '

sobre la medicina activa' Otros mantienen que la medicina

terapéuticos. :, ,--r^ _,^,. ¡ más nersonas en la sala
Los que Poseen u,n s.eguro Pl:*lttr a más personas eI

donde se toman ras decisiones, o por lo menos sienten su presencla'

*¡s miembros) mucl-Io' Lrs rur Y*" '*- - - '  
de re-

it ti-""¿o 'irios tt'n dtftttos congénitos' La astgnacton

ü¡rsos parala'"t"o it"ii";;; t"'"üio t" tn salud áe la sociedacl'

le familia y I^ ttono*ía' Muchas muieres no cuentan con un médi-

co o una enfermera ;;'i; h;bit"ción para ayudarlas con la-s opciones

;ffi ;;, ó; n::pt Xi *i flUf ;í Í::ll T ;:: t;1*# h:
decis iones genét tcas n l  orras Lrc ' rsvr l j *^^,^ ; l - " r ,  

, - r . ,der  contar
nero para pagarlas' P;;il;J; goLnl dcmasiado para poder

con el Medicaid (A;;'''éái.:" f".r'ri")'q'lo T lc,.::::':cnte 
Para

tener un seguro p'i;;;^I"' f tit"b"'gt'.te'it^' no tienen lugar' Y

para las quc gozan it-i'.-iutJriaid' varíi la extcnsión de su cobertu-

;;;;,!i::l*i::1.','-,*:;lxn'#.:1":xü:J:.i;
Ifi::1:H"ii"*;; ;" "t"do'." "l*'nt'í "] 

f"" de transición

hacia una oferta a""'ilt" tio" +' p'ng';;" P'::1:il.-d:.ntro de la

Medicaid, muchos '-toiubtiiát' l"' p"'"tbas genéticas o los abortos

;;;;;;;;il:,'ffi i,::i,ff 'n',H:Tü*il:::?r*i:iiltr:
sultará difícii razonar la decisián-J.,..,rpr."rh, ;;J;ás tards,abordaré las implicac;""., ,rrorri;, ;; ,r.i a. .r*;ltr;de lo s p adres. Sin em barg", ;;;;;necesiramo, .";-i;"p.".1 ::T:texto social v curtural-.tr él qu. esas y orras pruebr, ,. 

"r-,.u.nrran adisposición i. lo, padres y de orras lnstituciones.
Es difícil to-"i decisiánes r.r;;;;o a todas esas récnicas diag-nósricas. El médico típico, 

" "t 
.i"r.;..o g..,eri.;, ;;;;" por unacercami enro << no d irectivo,, pr.r.n,"íd.; : ;; ;;o".lnl u,ro, lo,riesgos y los beneficios de l.:¡.*.;i;ienros,.con lo que ros padresuenen una sensación de frialdld v se quedan indecisos. Los padresprocuran' y a veces incluso piden, .eco-e.,da.i";;;;;;;u",r.r, nodarse abierramenre' y u"r.Á-;rr;i.i;;r partirder rono oras mane-ras del médico. p.,, otro lrd", 

";;;;ille que un sanitario que se ma_nifieste a favor o en conrra aé t"r'p^.t"r, 
"r 

tiempo que ribera a rospadres de la presión de eiegir, 
";;;;;" a grandes riesgos legales sisu sugerencia no resurtl 

lien Adeá¿s, se vería en ra situación de to-mar resoluciones que deberían .anrr".r. en ros varores más sutilesde los pacientes, sus frmilias ;;r;;lr;r"r.En parte, la forma .r, qu" Ll .o.rr.j.ro y el médico presentan l¿sopciones de los análisis ., 
"l ..r,.rir;;'J.,J ffi;#"i.ur,., .nparticular, y de sus creencias ,.rp".rá n 

"llos. 
Los faculrarivos tienc'sus propias ideas sobre. el significad" a.l, _.di.irr", qu. ,r"rll¿r, , ,,posrura sobre qué deben áfr.... y .o-o hacerro. También riencnsus valores culturares. Algrr.ro, ;¿fu.á, ,o" crisrianos fundamenra-listas. A orros 1., .rr."r.r" l",..""f.fiJ],....r, en la posición de Le-

so ti c i ta rt o r 
", q;; ; ;','';;;'" ;; ti,]:H ?'":li:: s.," ¿ e mpezará

genét ice")  , l  ) , ,2  ^^^¡^r  .ñ  .  a  ramr l rar  de enfe i rn^¡- ;'i'i T;l ::"* f iiX":::: 1:'#::f tTi: ; ü" ";:*i :' :i :H: # ii i' i.' " r, ". ui," i 4 : :'" :';:: :,Y::x ;
genéticas? ;A cué cosre? ¿Cuántos ;;;^- 

' :"":r4I ue 
"n¡s¡rnedafr

Ji"gnorti.,dor'o.urri.án? 
¿Tiene ¿.r",lrtjl,1oorto 

o de feros rn¡l
erró¡? ¿Deberían.rirti, normas ,o.i.l.lT-"' l¡t" t Yn *.
po del )u"*" ,"rrferr;.r, o eso i"f.i;g;r?"': 

t t'rtTlTT:i:n:*

*"t:: :r m{{Í:,, ^;:,T*# f ,Hff i1 : :;j ?: il I É:ffi :: ¡ol oros' algun's T;r;o* i"ir"f"a" clel nuevo bebé clcpen-

;ff "5:r',.x.qi¡::liiril;:1'"..'..1::*lt.';,T,ri:'"','J:;.'¡rr' €r vator y," ""iirij"i;J Y hy1lT l::i*:"'T:::Ti;

ffix1il'1:L-:x"r::ltü*::f *'::'"Xl:'il;.'::io'.'
,l otro' a I gu n o s :"' I ;; ;;""1 : i'i 1 ̂li"r:: T : :':i:il: i.ff ]

,il.'JJ:[: iiil::-#F ;:;1":*:,i c ad a v ez mc nos, I o

en un p. e'.,1.e s,"p;; r*; *: :^::, :: ff iii i;.]'X, ;1t 
e rm e ra'

ión en t" 
Y'Y*:"'i^o¿*rio de una pequeña habitació''

paciente yt" l1T.1i1'."i,ii.rri" 
" 

to, p^a"s con menos rccursos

f: liffi Tn'H?": : l';;;'i "''..' " r,T" :::1T I i, 3::l i:
H:imr,'l' Ji:::: :ili ffi ; ; ;;","i.' a ci ncu enta'¡nillo nes d c

Jrs miemb ro','." n ll á;,t'.' o" i :1::: :' 1:.' 1": ifi ffi iff l;' il -

, l

/

I
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La presión que soF
su, e, y r o s émp r.üiiT ;:Í.*ffi:,,"i l";, :; :ir" ff ,11,:. 0.,..
i*:'¿'tJ'i3il¡Í*T*:f :,,::'fi '.''""ffi:'T,'ii'-llli:
ranro anres como durante- in embarazo. ya existen casos bi.i1d..r,cidcs en que se utilizaronlr, p1"ffiJnur,.", de la mujer o 

'n.ono:

:ji:;:f*'"'Jj,x(ff ;fi ffi1.:;:::_l*;:il?J"liiliüt:
Las opciones éticas

li
i

iJliüi il,nt::,"1""*i:i' f,: l:::^o,' 
ge n é ti cas p o r r o s p ad res

¿Quiénti..,.d.l..ho"r";nfl,l,]i#,JJ"il.Til-:,pi:,,fl :;'llU:personas rienen que decidir qre hu.". en er caso de que una pruebagenerrca cvidencie rn.p..r.n. i" ¿",r gen asociacro,,nn enferme_dad. para romar 
"r" g.9i.;0", ir;;;;; y r", ,,'á;*r-rJ,ra.;n qu.aferrarse al sentido,d. f, ,lra ill "lrf"r,r"¿ ad, ,"..o_o ,. lo ima_grnan según sus valores farniliares. E, n-';"-ñ:::::t]"_-u,na cornprensión amplia sobre 

"l  "n-," i^Tit:  
, los Padrcs ncccsiterán

er verdaiero ,ignir;.Jd;ffi;;, ; :ii:..;;Jff l:ii.:;:T:;:Jrn lno  en t rc  Ia  exagerac ión  soc ia l .
'ara atgunos padrcs d,:  un fc. to portadorde un gen de una erfer_medad corocida, esrá' dispo,r;aiJ;;;lo ;1t".á,', y .t rtár,o ri.-pr. ;; ;;;.i:?5lT F:[T1'"r.".fü1il;

:ili:L:il:1:B:?'",oas "66¡1¿;.io,",, que pueden o no ser una
a ese probl.'o. p.r-TTlj^'1,'lbié",Pensar. contá to' 

"n*.'rtarernosy r^,,.,:,p ;; ;" " *l,!:i:iffi';il :H:::ilI:T:Í :n**ii
;:l:::1 I fiolZgico. H.-o, ,,;rr.Jqr" a._asiados padres, y descteluego nuestra sociedad, enfocan lo, 

"rr¿lrr* genéticos con una fc in_genua en cl deterr¡inisrno d" r. lr"."l.in y .o,, una creencia generaren que la medicina mejora al"l áir.'oÁemos quirarnos ra venda.
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texto social de las pruebas genéticas

'-'los ofrecen a los padres nuevas oPclones
,diagnósttcos g€nerlcos 

,'" 
tt'l ',,1^'".1^tj , . , r

i"li'¿" al nac i m i e n t o d e s u s I' i i'.' T' *:él 9'i :1'"?-it:11:'i
;;;;" elegir su pareja o a abortar un,feto' Y la criba genétr-

i:;;;;;; ñsiblei p^á"'. permitiría,a la sociedad .^4:1'T 1:
;:H;;J.n io .li*i"ación de los defectos congénitos. Pero
v"l-  '  t ienen raíces histór icas que los padres de-
opc iones  novedosas  

r  .  r .  ,  ^  l -  ^^^ : - l ^ l  "o^ . i l l e . . rcnre; ; ; ; id*r t  antes de dcc id i rsc y  que la  soc iedad senci l lamcnte

á.-p"t". por alto. Sus orígenes se rernont'" " ll1,:ry:i lY
i.;;ffiñri" o Iu, p..,Jb", genéticas. Los comienzos de la

ian" "".,iá, y los antecedentes de esas pruebas se encuentra.n

frffi#;."r'r",fpri", re"lizadas, o "tán,enes 
y diagnósticos físi-

: üps posmorten, y Io, t"*bios que esas técnicas ocasionaron en la

wiirica médica'
IT"]., i"icios del siglo xtx se verificaron alteraciones profundas

tn l* ,*ri", el ejerciciá, 1" tt'lt"ta y las i'stituciones médicas' En

tu.fro, urp".rur, Hipócrates y Galéno reconocería' la medicina de

1790, mientras que 
" 

r,o,o"o' nos resultaríafamil iar la de 1900' A

orirr. ioio, del siglo xlx'  primero y con más intensidad cn Fr¿ncia' el

I-pÉ á; fru.t", c insi,u"tcntos empezó a rcemplazar al testinro-

nio del pr.i.rrr", en su encuentro con su prove.edor de salud'o

Los análisis, los estetoscopios y las autopsias tuvieroll una pre-

sencia destacada, Por entonci,, .n el cuidado-que clínicos eminen-

tes proporcionaban en los hospitales a los pobres' El hospital tam-

bié; .;; ^lgc, n.r",ro en esa época, y tendría qu.e.transcurrir un siglo

hrrt" q.r. i.rr.^ de sus mtliiples papeles iniciales, corno asilo para

pob..Jy á.i",to, y lugar de tiatamiánto médico de caridad' a su ac-

turl..tágo.íu d. t.mpiá moderno de la ciencia méclica, en el que t.-

das las i"r., sociale, buscan ios mayores adelantos en la atención

médica. A los ricos todavía se los cuidaba en sus ProPras casas, y asl

seguirían hasta principios del siglo xx' Aún dictaban) en gran Parte'
su-propio rr","rrri.rr,o, .n p urr" lor la prof esionalización incomp.le-

t. á.1á medicina entonces, y en parte porque la relación del médico

con los pacientes más ricos recordaba más al mecenazgo de arttstas

y músicos que a la relación acrual entre médicos y pacientes' Los fa-

cultativos .ro p"r".on a controlar el encuentro méclico con Ia mayo-



i i 1:,"r pacientes hasra finalcs del sigl 1ros quc consiguicron csc co.nrrrr 
"r;""b;"t,J; I,il,jil,::.T.*ff :j:il,T?:lt#::::a';*"i".iJ:':?:"ff '";:;::ii1l

í jÍ",.. j:l?:1:¡,;üf i,.;tTjfl?iJlii:'ii:,:fr :lij

una pierna, cso se ""; ;;':rri,iii'."T:'i:,,:'" sf .uno :;*" 
.E

lilllilH:l i::::. :*' u n,..;:; n j*f*l ;ffiI l::: _;;T,T"1 : I iilil j iffi;n: *i:*;l Ii:,, *

a ser un obstáculo' Es el probl"*L"]Il1:r*:::::
I  s€r  u 'vur ! . *e^"-  

l "ud" t  cosas '  Hablando s in ro-

Pensar : 
t:t ot. ' :: l- 

^^*^t.t, áel sentido de estar
;T:' ; ;;';;ip ; i¿ 

" 
co mpleta del s entido- 

*" ::':l'íil"* *# ;: ül ii : ::J: *I::l,l II ;;l,lr :"il*l ":.. e r d i a g n ó s ñ: ¿; ;:' üX Ji:?:ÍÍ.T;¡¡ 1 a;in, 
"Tlilmar apunres a la cab

Dero abr¡ ,r*or...^^,"."., de ra cama ar.*i*i"l l::1": or.¿ fi't J; ff: ii;id+ i !¡ : ::;^ : "*' : 1.:: : : : :"": 3 ;,1?:l:r''iin::;";.il ;;, ?" -pt"'o g' ? ll:::.T:'i:i:i
:.:'ffi¿;#i"' f' r" 'ír"-'i'd' lo' q." se pueden obser-pero abra usted uno 

r¿ Lcrrrlá ourante años y ,"","-n-ut'
cerárr .7 

s  cuantos cuerpos 
f  raA^ t^-  - "  t  rcgul r  cor

|  ^  ,^-  r .  .  
_r""  I  rvu.{  r? oscur idad 

desa r con la Persona'
inte rp reia n' : o : : * o' | | " :: ̂ 1:1.ti;¿lir'""f,?*
"  . . ,Áo ciencia'S En parte'  es clerto:  la,n '  .  I

La medicina del s iql^ \ ,v ^^r-  t .  
--  *"r?l

más el "rrrulr.-.J"l,ttt'o 
Xx' cada ,t" 

T,"_L-11", hl.sustituido,,'n p i "..,"; ;;"-;;' ; j:; :ff 
':ljnlj.^:T i *.r "',, r, .i,.,t .^ ic in¿ como clencla' .crr Pi{r LL) LJ vrer L" '  '

har heurísti"'.-t"tt y át i"t"tpt"tar se ha sustituido' en

rc, por Ia reracton .''iífi'u :l]Ll:'::**t:'':::'l:t-i::

i¡fi:: :rJiT *rT*: l:"iliü'Lfii;tiq:: iU Sffi
'4*ltfff n ; i'#tr I*",T,T",'T #*[ i ulfr
".r*:'o:u:ffX',i?:"* 

inmensamell,"-Í¡,,., y ra sociedad ras ha

i::*"'"i"'x*',*üilil".Ti';::i{!1.','JT*J;:*;f ü,
il:'r;j;iTiffil::',"'*iü::ii*o'"r"g?';;"-"'o.i,ro,,l,
!r:!:Ap.*.;;:,i,;:"j:,,f ::'"fi Iüf#,:H:Í jf Tjií¡
;:"?1":il:'t¿T:::t:l ' v "^'u' ln 

'."',*-.aades 
por mecrio dc ras

:l:., o a 1 ;,[. ;,,.X¡ |1 f :::i :] :i { ;l!2:^,,t :, p,,. u ".' g. n é, i.,,, . r
crente malogran los;;i15r¿.rlfjiü#r{* ji:ti#^*l)',,",^".',0"1::::
;* i;íd :l i:: :i: ; Í ilffi'"'J :'" I ¡i,.',,;,.;;;: ;i*pe s, uidr-;";"T::l'," ','f',''o así loqueei.;;.,',r."T1,'.',11::H'".:'.H::f#i.o':I:'I,í:'i:l-

l?t!'l'il;;;;; Ñ"'Jius"a'tico permite a los médicos

menos en Ios asPectos qt" tui"tt" rizana!:j::n:O:*.Ti:

;,ffii:i ;{: :: n:r i.:: t*r; "H:',::''5rm; ::
rbviarnente, laetapa I ' ';^' -' .-". -^ i^,^^ -..-¡gbvrarnenrt' 

to "'o".ión 
clínica del cuerpo del pacientt' Éttat tt-

:porno una rnterP r"':'"'l :llll::^":j']l' 5; ;;'J ; 
"cienre 

s ienta
Dresentes hasta en el nacimiento' antcs de que t]-Pi:l:.Ttr:1'

íÑ;i;;.n nada que ver' cn cfecto' con nins1l 
:"li:::"t]"li;

ef .Áff.. de los análisis genéticos' Por tanto' parece ser un

calcul ista de biología Pura y de prtortoadcs sociale:..1i ' : :
sünro carLu'JL4 -' 

ili;;; i"g."eri.á empezaron a.hablar de un

f"n::nf;:T.';."es'.L.as pruebas genéricas permiten a los mé-

fi.o, d.r.-peñar ei p^pel de vigilante'

: Un modelo de patología que se basa en las dolencias Parte del su-

puesto de que,lo.i-p.t1l*Jt.'-t tl tttlt'o del paciente e-s gue éste le

ocaslona una dlllcultad o una incapacrdad' L" t"ftt-edad se define

en un libro, mientras que las dolencias lo hacen por cómo nos cam-

bian la vida. Necesitamos encontrar la manera de volver a integrar

*lo que importa" .oli;;;tlñilá"á ¿t las pruebas genéticas' Y al-

gún plan para evitar- lut iu"n a formar parie de una,polít ica insen-

sata Dara "el iminar"-in"¿tU;t i¿"<Jcs 
y ias enfttmedades' como sr

fu.r* rasgos totalmente ajenos a las personas'

r32
133



Reinterpretar las pruebas genéticas

i:::*'¿'ilJ::i::H1."':::1T;"1r"H::i:,,.Ti1,".i,i:.*odeterminista de adjudicar a los g;;; lo qr: .i l_o..rr*Ji:il::::a ella. La educacióln sobre k, ofriorrs genéticas debe reídolencias y las enfermedades. 
t ' 'r 6'rLcLLL¿Lr ueae retntegrar las

Deberíamos percararnos rodos dc que ros médicos -incruye¡-do a los obrtet.as- pierden r".o,rottá, p*iuiirJ"il, t...pouti..,cuando no conían más que 
"n 

irrt.rr,.n.;on"rqr" *irl.r.n it.ur.a cabo en una visita,clínica de quince minuros y por medio de unarecera' La reforma der sistema nacionar .r" ,rr;á ñ;;;" rener encuerta esa preocupacir in. Si tenemos q.uc pasar sin csa r. i , , . . . ,  r l ,organizaciones q_Lle gestionan ra at"nclón ,rrrit"¡" ü;;a.recompenr", ,lo, irédicos ,ü;;l; "bi.,r" q;;;:ilil 11.;;:crentes y por cuánto previenen las enfermedade, a" f .rf, arración,
I 19 

po. la cantidad dc dinero que el f^.ri;;;;";h;i l  por cadapacrente en un año' No se trata de que paguemos más poi ra aten-ción saniraria; debem.s, en vez d. .ro, asignar de formá rr-rás prag-mática nuesrras inversiones 
"n 

lr.drá. Tr;b;; i l ; ; ; ; .  formarmejor a los médicos para que escuch aran a los pacienres, sobretodo cn e l  ar te  dc prcstar  a tenc ión a sus quejas v  de debar i r  sus va-Iores' La mayoría i" ro, t-rorr"r-.r;;;o, se sorpre'crería ar saber ropoco que se enseña hoy en día a ros médicos ,dbr" rr^."t". i¿n .onlos pacientes' Y la ma.yor pa.c cle los esrudianres de niecj icinaaprenden en la ac-rualidad una pizca d,e fr.;¿ri;;^;'rblilr,"_.nr.nada sobre las pruebas genéticas v r* i_¡ll;;".,_r;r;; l, fr,riliay la sociedad.
El programa érico- sobre la genética es dobre . En prinrer lugar, ras<<caus¿ls> genéticas de las enfe.nedades han d.,;;;";ndicias cieuna forma roralmenre distinta 

" 
t, 

".rrrl 
p.; l;;^;;;í;;;: los mé_dicos, las aseguradoras 

.y el_gobierno. f", pruebas genéticas sólopueden verificar la relación d!'.ona"",o cnrre los gencs de ra persc,-na y su ambientc, y no. proporcionan respllestas más que couto pro,
,O^*]tl1ld.: "" 

,ná po,blo.ió,r. r.r'frar", v los mé<Iicos se han de-

l: : : : .": : : ] i l" : l  
ráci lm,ente por la eficaci.r ctc algunos-r,rít ;r i ,  prruros rrasrornos ocasionados por un solo gcn. La"*oyo, parte cli las
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genéticas no son demasiado wtiles, y en nurlTerosos casos sd-
de Lo que tales diagnósticos pueden dar a en-mucho menos

,s pruebas genéticas no dicen lo que un organismo será; mues-

sencillamente. las relaciones particulares entre las condiciones

ienrales y la producción cnzimática er.r cl momento del análisis.

i lo tanto, la asociación entrc los rasgos ) ' los genes es siempre es-

üicaparael medio en elque un determinado organismo vive. En

sentido, nos encontramos ahora con frecuencia que, en las prue-

genéticas, no podcrnos decir que un gen <c¿1llse,' una caracterís-

,-Érr" r. origina por la relación concrcta del organismo con su

iente. Sin embargo, hcmos investigado muy poco los cofactores

icionales y otros ambientales, que harían que esas pruebas fue-

FlTn más Precisas'
ffi¡lrfn segundo lugar, mientras los exámenes radiológicos y genéti-
;, '1 $n proporcionan a veces una información útil, con sus imágenes de

,i besos dañados o de genes mutantes, las opciones de los padres sc
,, búan en el modo cn gue un determinado scn afectará la calidad de

f ida del  h i jo  y  de la  farn i l ia .  Nccesi ta tor- "n.ont rar  una forma de
tiscutir qué pruebas ayudan a los padres y a otras pcrsonas a sope-
hr su vida adecuadamente. En esa opción hay más que lar simple

. lautonomía" de los padres. Nuestra biología y nuestra cultura tie-
r¡en mucho con qué contribuir. Así, hay que reformular la prcgunta
i le la siguiente forma: ¿cómo podemos emplear los análisis eenéti-
cos como parte de la ética parental?

¿Qué nos puede decir una prueba?

Se han aceptado algunas asociacioncs causales entre la informa-
ción cromósómica "y 

dete.- i , ladas enfermedades. En esos casos,
la manifestación de un dato eenét ico cspecíf ico se correlaciona
to| y" proceso f ís ico que se áb. . , . . r . reríst ico de una cnferme-
dad. lo En algunos ,r"r to.nor,  como el  sír-rdrome de Down y la tr i -
somía  de l  18 ,  la  c r ia tu ra  t iene  un  c romosoma ex t ra .  És te  s " ' i r soc i r l ,
ln^términos funcionales, a anormal idades del desarrol lo.  Otras
b¡rfermedades se relacionan con Ia ausencia de un cromosoma. La

1 , J  C



mujer Xo (síndrome de Turner) sói I
soma X.  

_"  ¡urr rcr /  soro t tene un e jempla.  del  croho.

::ü jii:i:i:'t'"üj?',{:i:!nffi ;; j":,::1il::lq..*
iil,:::,lti::lx i:ü J;g -,!T.:, qu:,...r-,.iJ,,n d,re*a.
:i1iF;Ñ ; 1:,.';:'¿:il:U1'il;' d e I a án re r' "d; 1,. s cn rer.
: i|i*Í ;;:fr".-a X Los ;;;;'n:':1,:::Tn'Iil t::*i";,cromosoma",,",i"x,lii!:,:"1ff;:d,,:il*r*#T:,.Jffi
íi !:, :,ffJ:.r :3rmiÍ:,iti4*l :: :: p " I q. r, i.. y,, .....
,:::#iT:ffi""'d'.=';"á'"';g."f;;i:'ff .:T::T::',?i:::T:fi :
ser porradores dei 

e y otro delpadre' Po-r consigui"r;.;;;;.s deben,,' ¿,, *..,, ;;. ;: :il i:Tff i f.'ffJ lt*-. a1 ¿ " " á ",',cra ocurre con la f i t-.ar r. iii **jnii*i*:; i**#j*l:ftr[i,I1,,,"nantes o recesivos),,r,^"^l:"_,,r*r.:;::; 
el alelo murado 

"rtá 
.., elcromosoma X. En el caso de ser dominabres que ' r", -,f*?:^i::],r." ., ,,"jXl?J:.,:"',1tIÍi:,1., n".-

grupo sanguíneo Xq. Los ,r.rá.nor;;".,ii":,:","1^"::'¡Ioigiral y el 
,n".ál ,¿to?;;;;1^:o.s 

trastornos reccsivos ligado, afX!f, ,o *._ I.,r., á. ó,:;;,'"ii?ü,llJll'l:?j[ il;!;;;,,f r, J;,,.ái;, ,,,

quíst ica, (Presenta> la enfermedad cuando la e.xpresión de

É.---.r, .l güo-", bajo una serie de circunstancias,-produce

,el.t"it.r. La enfermedad ocurre en la mayo ría de los pa-

,or. l  alelo f508, con independencia del ambiente o el com-

i*ro. Existe un vínculo entre la función de ese alelo y los

ffi;;; de la FQ. El f5o8 modifica el canal del cloruro, funda-

I
l

¿Qué es una enfermedad hereditaria genética?

Al para que se marltenga la consistencia adecuada de la secre-

*u.osa en los pulnones. Así, ese alelo se vincula con los pa-

Sr;; ot. pr"r.nr"n síntomas de F,Q 
:on Ynl 

iuerte.,asociación

ffiái"i.",.t ::l la constatación mol ecyhl i: 
t 
:: -llt':::1"i:,::'

ffii;;r de'la nq en los pulmgrl. y el páncreas. Sin embargo, alre-

[foi ¿.t treir,ü po. ciento de los pacientes con FQ no tienen el

ñOg. Bn su lugat, presentan uno o más entre centenares de otros

Slor. Ademái t o rodos los pacientes con el f5O8 tienen la FQ.

ftón'opodemos,explicar esa discrepancia, y qué sigr-rifica con res-

Irccto a la causalidad genótica? .-u 
L, ,.rp.resta es que, si el énfasis en el diag-nóstico de algunas en-

iir*.d"d.. puede ,er. adecuado para la información hereditaria,

éSta siempreiu d. estar en relación con un medio concreto. El arn-

biente.n el qu. vive un organismo y del que saca su nutrición hace

realidad infoimaciones genéticas diferentes. Es posible que las per-

sonas que no manifie.tin el f508 vivan en un rnedio en el que ese

gen no reciba el tipo de estímulos y nutrientes que producirían los

Jínto-", de la FQ. Las personas que rienen FQ sin serportadoras
del f508 deben ,"irbi¿rr i.r., vínculos diferentes entre la informa-
ción heredi taria y las actividades que desarrollan en su ambiente.

Por lo tanro, ,ro ,. pn.de decir que el gen <cause" la fibrosis quísti-

ca, a menos que se áefi'a una causa como una correlación frecuen-

te y estable entre un dato genético y determinados síntomas. Con -

clusión: la cawsa de una. ,nfermedod nwnca pwede ser independiente
del ambiente del organismo, o anterior a é1.

Además, la presencia de una causa genética Para un cierto rasgo
sólo se refiere á la relación entre un determinado gen y una caracre-
rÍstica concreta. Otros genes también pueden desempeñar un papel
e¡ ese rasgo, como causas parciales, como es posible que ocurra con
determinadas condicionei ambientales. El gen causal, asimismo,
puede tener relación con otros rasgos. Por tanto, tendrá otras exte-

,a^r?"d".::  
dicc quc una enfermedad e¡j."i":;T::ffi ,,""i,,f ;;;;;;;;::,r,".::i'::,r,,?:Jff :i:1,... j::_

ffiUY**'L: #i:,'i?: ff | i:[i P'tt *:*l *** I
l;.'"ffff ;l:ff;"*:..ip.¿;;;l;::i:t?f ;:TffH:ili;lll.i
^ !^nhi'i' ;"rydi::Ti::T'i;'.1;0," der probrema una per-sona con el alelo f5o', el qr. .." -ir'fi".r",r.;a se expresa e' la fi,
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ri

*i#;3'#:!;;;K:#;:,:ffi:,ffi :,.:"'ff #_,1P.:u..nnariamentu,"_í:l:,íííy::;;r::;ll^lyj{::j, j:i:,ü;:
aclarar a ros paireí , " lrrliíií"i. qr" ,rirí, ,r. ;;r,;i;:/":,!í;á'#í'l*tii::::" 

"" ri.g'! ,; que ztiaimos, to que
Recuérdese a:no 

alrtedad d' gán"s. 
'o'77s7nos 

!

unidacles ..r..di'iipí'yl9 
I que lós genes y el ambienre

iil ffi :dii*i :i:ff ir Ti :.: -"'-,'*l i. "ir'ff : ü*t;.r"..," ;;;J ü ;::::T: jil?:,::#ismo m odir;.",,,,i m edi o Er
aná l is is  genét icós

3' :ffir ;;T::: :T'ffi lfi * iffi?ir¡íi:#'"ffiq ". ro, 
-g."i;*"li 

J; .tiil'Í,iii!i'i:1 1"1I f "' ü,: "ui j 
"nt.m osom as so n. par ron 

", 
L, ;,ilág";"r; ;trl :: .c 

n I erm eda.d es. Los cro-

:Hn: ::j "1',1';: t "' r-, " - i,., ; oi;:iffi : ffi: i;i ilH';,|;j':;
en rerm e d a a i'-t ; Ji' i J i J'"J ::: iii:i:: : : s e á "er ac; o nl' o "' n'
I:J,ff ;iiT,)#ij'i':-!'t;;#;:::?'J,::?il1i::fi ::"íff ,ii,i),
gen,éticas hasta qui 

eatdr que la PobtaTón st;;;;l';';;"ío', prrrbo,) n ¿ ti, i s ñ o ;; É: ; ;; ::;r:i #!:nT i,::: i : 
r, " i",iiíi¡; d e e s o s

í:::^::::drntal con una enfermrdod. 1o 
soto presenran una correla-

tas plyeias que se somet.e: á to pti'lo _:*¡,;;r{::::;:;i;:;:r#tr:í;':#;,' 
: "' :: ̂ f; -"i" "',' ri í u o, 4 I / 2'p a r a,j, ¿ n,,, d,

f:*;::;;;';Y;",;l::T::;:í:.;:í::,:,"f:::í":f if ;;/:X

opciones que tal investigación ocasionará. F,Ldeterminismo ge-

icb puede llevar a la sociedad a idolatrar el ADN y a valorar en
un método particular de diagnóstico. Sin embargo, una en-
d no es sólo una lesión o un código; es también una expe-

ia social. El hincapié en las opciones genéticas nos ha llevado a

r que los padres "jugarán a ser Dios" al elegir hacer los análi-

t: lo sentimos así porque percibimos el desfase de tiempo entre

fuas op.iottes y el inicio de los síntomas. La clave está en centrarnos

|n lor síntomas. La.sociedad^debe considerar las pruebas genéticas

i*n*o una intervención en enfermedades conocidas y luego centrar-

,¡een el papel que deseamos tcner en la vida de nuestros hiios. ¿Q.t.-
;remos eliminar el cáncer de mama en las niñas del futuro? ¿Q.té"coste tendría para la sociedad hacer eso? Empezaremos a pensar en
los niños desde el punto de vista de los rasgos, ¿sólo vale la pena te-
.ner a los hijos que no tienen enfermedades? Al abordar esos inte-
rrogantes en una discusión franca,los sanitarios con valor podrán
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 biológica corno de la vivencia
de estar enfermo. ¿ Qué vida pue de esperar tener una persona con fi-
brosis quística? ¿Qué tipo de compromiso se exige a los padres y a
otras personas? A los padres les interesan mucho más esos interro-
gantes que las estadísticas lejanas e impersonales que a vcces pro-
porcionan los consejeros genéticos. Los padres desean ayudar a sus
bebés y conducirlos a un mundo dc posibilidades y cuidados. Así,
cuando se les presentan las cuestiones de las pruebas, quieren saber
cómo es tener un bebé con unos genes que codifican una enferme-
dad.  Desean saber  s i  puedcn hacc i le  f ren te  a  la  responsab i l idad  y  s i
es probable que la criatura tenga una vida llcna de dolor. Ante la op-
ción de abortar un feto con el que ya han empezado a formar una
re lac ión ,  los  padrcs  ncccs i tan  in fo rmac iones  que Ias  p ruebas gcnét i -
cas no pueden dar. Hacer las pruebas sin asesoramiento y sin con-
sentimiento debería ser ilegal, tanto por parte de las familias como
de ouas institwciones.

¿Podemos usar la
tas pruebas? 

ts enfermedades para cont rolar

Al elegir  los campos para Ia invcst igacióto m ar I u p."., u.ió,, á ", ;,, ur-i; ü,,?*l; 5ü:H:,"? :i::.jr:l r1"1:
1 3 8
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¿Cómo podemos reformar la práctica médica?

Los padres quieren tener bebés sanos. Es su expectat iva pr incipal
y la más adecuada. Los médicos que trabajan con datos genéticos
deben compart i r  ese objet ivo. Dadas nuestras conclusiones sobre
la enfermedad, las molest ias, la biología y la cul tura, se despre¡-
den varias sugerencias que permiten a los profesionales sanitar ios
y a los padres trabajar para conseguir  esa meta compart ida. En pr i-
mer lugar, hay que formar a los médicos para que comprendan y
expliquen las enfermedades en el contexto en el que viven. Para
eso, será necesaria una reforma radtcal  de la educación médica. En
lugar de traba)ar con diaposit ivas y cuerpos durante elpr imcr cur-
so de la facultad, Jrabría que darles conferencias clínicas sobre los
pacientes: enseñarles las enfermedades en el  contexto biológico en
que se viven. Deberían empezar de inmediato a examinar pacien-
tes, lo que habría que ser básico en las discusiones sobre patología.
La cwestión es que la práctica de la medicina, con sws diagnósticos y
las conztersacíones y el trabajo con los pacientes, no tendría que
verse como algo distinto a la formación teórica de anatomía y pato-
logía: demasiado a menudo se considera lapráctica como una especie
de corolario técnico. Hay que difundir el propósito de integrar la
teoría v Ia oráctica médicas. Las consecuencias de esa formación se
manifestaún en una mayor habi l idad para hablar con los padres
sobre las experiencias de otras parejas cuyos hi jos t ienen enfermc-
dades congénitas. De esa forma, mientras los médicos pasan dcl
diagnóstico reactivo al activo, la medicina todavía reaccionará antc
los padres, las si tu¿ciones y la histor ia de las enfermedades cn la
comunidad.

La segunda corrección se basa en la pr imera: los médicos v el
personal sanitario deben situar la información genética en su corl-
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 anomalía, afecta las de-
cisiones más difíciles del embarazo. Debemos reconsiderar el mode'
lo del "médico corno instrumento>, en el que se alienta al facwltatiao
a oerse como algwien que proporciona servicios, que en efecto oend.e
la información genética y lwego actua a petición de los padres.
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',;ü:Til,:X'ff I*:t4lüll{i,',',:",":.,',Tilf;iilHm*' 
flñterrnin a't' 

: :^.' -T :; ;;" ;," ; ;f '' ;;,'r d o d"e,, s in h a c e r c o m e n t ar rc s Ü a -

formación neutrars'?::'i';;¡:':ií'i""'i|i::":M*:'U,'n'rírl,í:
r'":,'f,:-iiú:i,lílor.;:,:':¡,1,!íl"f 

"Jp;o'op¡n¡on"
¿Y qué hay de las presiones sociales?

Hastaahora,hemosdescritolasopcionesmédicasyparentalesdelas
pruebas genéticas' sii;'';;J;"''y to' f"tt'it"ti"o''tuvieran idéntico

acceso a la medrcrn' :t"'ltffi;".-,r'.,gi".,y^t.,dos 
los recu'rsos médicos se

distribuyeran de forma equitativa' lt dl'^t"ün 'ob" l" toma de deci-

siones podría li-i'-;;;;¿os dos t",-'-'pou' Pero los padres viven en las

comunidad.,, y *t'Jos de cllos 'o"' t*lil"ao'"Pag^" :'1-t'tg"t 
d'

atención sanitaria, 11"""""'t "*r*.r 
¿ it.t.ntes. Al guno s tiene n un n'-

vel de estudios "pt;i;;;;to-'oit'"n 
d" t#itt:ttt'::il 

[:*tTtn:l

::#:ff .'¿"ffi'&ff:ffi:,::li:"d;"'q""lpl¿i:u,'^macrre
del ho gar u n i p n " nin'l''"'gl" o'n' : ::"!:-ltl *il:U *'-.H;
nas personxs, et  embarazo cs,cl  rcsultac

.or,,r., extraño' pn'"-ot'"' ' dc tneses de una cara FIV'

E s p rob abl: q,r ", ; ;';il' ;gl: ;: :]i :::H.l; H.il::l':
::::';T,',"Ti'JJI-'.5:'::';:T:ü;;;;;;á¿i:::^és'le'liene
una cobertura limitaáa' Nuestro p"i' h" elJgido ttn sistcma de segtt-

$l
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ros corporativo _sólo disponible para los que rienen recur 
I

ii jJ:!.::g'J.1::ffi :**',t';t:::,,".,úl,i;;,l.,,)va"* ñr... L, o"Jr?o^ genéticas. rr-¡tll 
t-:gui" .¿Ji.."f''dt'iá

rninoría --más á. .i,r.u..,ta millones ,"'l1n l".d.n .".t 
"!/,Pueduro a ro 1".s" ü;;- ". riene ninqú","1,::*ii:"T:1;fffrfr.1:y.;p;;::ffi 

an'o- no trene ningún ttg"o' pr"a.";?l;ilio.n:I

emp u,n z 9, r.." :: ;il::.t l, ".1:f 
,, c o;.',,r t,, ;l ;;i ;

inatcanzabiep,.."iro,.E;,_d;"'il.i*.'ffi.,"j:fi;;:'o",ir,:,l..:l
eso es una decisión social. Nrir*.ociedad no ofrece."::r: .1d. qu.

ffi .lfiT iil! .1i h:':"ffi : *:ffi iñT xiil:i ii:¡r.-."1",';;r j:,i:.Jff: j:#ldT: j"'.';T.il11::iljü:
H?{i,ü:H;::fl *j""',::1t'#: j::il',::t"iJ:t:ü""ii,i.,, -T: t'"'.1 m1ry ;i :il* üd f fit';.*j, : 'n
pérdidas de una c.onrunidad ;;.";;,geográfica, 

" 
;;;. #;;^::""I-::":"",0t"". 

una prima para un área
el riesgo y tn 

"ro"j,ll]fo 
"n 

el riesgo' Los slstemas que se fundan en
a¡frJá;í.;;ñ'l:Tta 

<<parten del supuesto a. qrá ., ]ir,o .ob.r,nadasñ;;;,li::J:ff,Ji,"H:#fl:?#,ffi*iJ$",:"".,T;
en cl sistenra comunita.i. 

"r pr"*;.# ir1lll1."i".i1i:;1.dad c ornpa.tí" ro, .i., gos cr e ilil;:.J:iáii:l ffi jiln::;
: l  nesqo es que.,o .,;trto qr" f", ,.,Este último iipo de ,JJ;;.1;,;:,"^":':,'f"glt" por los enfcrmos,
recursos.ri-',o,d.o',",T"Ti:ll1lrJi-ün:"r:'f';casezd,e
! Í i ^, : cos rea r s u. p ro p i a r,. "; ; ;, ; ;: [ í :] ;lJr[il;: T:.$_ten muchos cuidados médicos. i.í r '*" de. dos formas. Ln primerlrtgar' a los que sorlc¡¡an *r ,..grr;i"i.-or"o o er individuar se respuede aslgnar una Iu n a p ri m i, ",,, o "i 1üfi; ilx ;i: ; *:,' 5'j;: iÍ : : ; l.:,r; i: i*padece esa condic;9" "Ér-*;;ffi 

i;*r., se puede ,"ch^.a, por::#'.1',';,"j,';;J;,X,1,,ll;li:';:i;jr;:t,'." j.ñ;;,.r.!,",0."_
registro a. -o.áro, á r., 

"rr"*ffi;ilH1p:ueba 
prr" 

"l vIÉ, .l

sistema actual, los padres con un seguro médico pueden es-

ue las pólizas familiares cubran a sus hijos. Aquellos cuyo

se basa en su trabajo cuentan con que otros miembros de la

han de someterse a la serie normal de pruebas y cuestiona-
de recibir el seguro. Sin embargo, incluso el empleado

o por la empresa verifica que las cosas están cambiando con

Los patrones, que hoy en día ofrecen cribas genéticas vo-

iaspara males que pueden desencadenarse por elambiente la-
tambiéntomarán decisiones sobre las cril¡as.

uchos temen que, al incluir las instituciones los datos genéticos
cribado nortnal, eso dé lugar a una discriminación sin prcce-
. Grupos enteros de personas se verían excluidas de la cober-

de un seguro sanitario, como sería el caso de los pacientes de la
ia de células falciformes. Aquellos que han participado en una
igación y resultan tener un alelo que se correlaciona con la co-

de Huntington podrían más tarde ser penalizados al tener que
esos datos al solicitar un seguro. Subyacente a esas preocu-

es está la sensación general de que no es justo penalizar a al-
por su herencia: el asegurado no puede hacer nada con res-

i. ¡lecto a sus genes.t'

iQué deberíamos hacer frente a la discriminación genética?

Los temores a una discriminación genética injustificable son, en
realidad, un cajón de sastre. Tanto la idea de que las nuevas pruebas
genéticas para elseguro investigarían cosas de las que <no tenemos la
culpa>>, como la consecuente reivindicación de que <nuestro ADN
es nuestro>) se basan en el determinisrno. La primera afirmación, de
que las enfermedades genéticas esrán por completo más allá del con-
trol del paciente, inteipreta erróneamente el papel de los genes en
las entermedades. Recurriendo al determinismo. atribuve la enfer-
rnedad a una huella genética fija y apriorística, que se pá.r. ..r frr.r-
cionamiento 

"l 
,r"..rl Sin embárgo, h.-o, ,rirto'qu" la enfermedad

vincula el comportamienro humáno y las condiciones ambientales,
Y que el código genético sólo sedimenra esa relación de una forma
más o menos estable. Por lo tanto, los genes no <causan' las enfer-

r42
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medades, y los pacientes qwe tienen enfermedades con mar
genéticos no son nt más ni menos o cwlPables, que los pacirnrr'odo"'
VIH, la tensión alta o wna enfermedad mental. Lo úni.o"to"l
puede afirmar es que algunos ,rorro..ro, ocurren con más f..tt i:
cia que orros, y- en relación con un amplio abanico {c comport¿_
mienros. Las enfermcdades genéticas. son la consecnencl" d. .i..iJ,
corxportamientos en la misma medida que las que no ron h.r.dit._
rias. Además, argumenté en el capítulo 1 que esa noción de la opre_
disposición,, o .tendensix" genética es una falacia debido 

" 
un. in-

terpretación equivocada de la relación entre los ge nes y el ambiente,
por lo que tampoco indica que una persona <<no es responsable po¡
sus  tendcnc ias  genét icas .  "

Las leyes ahora aprobadas, basándosc en el fundamento de que
<<no tengo la culpa de mis genes> (en la mayol'ía dc los estados), son
en verdad una mala not ic ia.  Aunque t ienen la apariencia de ser un
adelanto (¡al fin y al cabo, ahora a las persorlas con enfermedades
genét icas no se quedarán sin segurol) ,  t ras esas leyes está Llna vez
más nuestra vieja costumbre de encontrar la manera de ccharle Ia
culpa a los que tienen er-rfermedades especiales. Procurarnos culpar
al enfermo oor varias razones. E,n el caso de las enfermecl¿l"des car-
diacas, pn. t r t  hábitos al imentar ios. Con el  VIH, sc trata de su se-

xualidad. La censura ofrece una forma de justificar para la cr'ttnuni-
dad la injusticia de una enfermedad. Pero no apunta al problema
real, o sea, la necesidad humana dc atender a los enfernros. L:t culpa,

sobre todo en el  caso de los seguros, parece pasar por al to nuestra

responsabi l idad para con los dernás en el fondo común dc los segu-

ros: si ellos podían haber evitado la enfermedad, entonces clcbcrían
haberlo hecho, y si  no lo hicieron, no debcríamos pagar por el lo '

Así, en cl caso de los genes, sc stlpone que el paciente carccc cle rcs-

ponsabi l idad. Se argurnenta que esa distancia le exime de culpa por

toda enfermedad cle varios tipos de origen genético. Sin embargo,
esa supuesta distancia entre los genes y el  paciente no existe. En esos

casos, como en todas las enfermedades, el  pacientc y su dolc 'ncia

mantienen una relación estrecha, en la que el  comportamiento tro

pucde nunca ser irrelevante. La cwlpa nunca es ítti l en ninguna en-

fermedad y debemos aprobar una ley que elimine las exclusiones por

condiciones preexistentes de cualquier tipo, y para todos los asegura-
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rt oez de simplemente eximir de ellas a los qwe úenen genes

,.,brt"ntt,  ¿ ialta dc esa reforlnl" los aseguradorcs están cn'1o

' 
^l norar que las o;il;; ;;'é\i'-"'^:"-'ie 

difcrencian' lunda-

, ñ. n,. d e 1 a p r u e o'" ;; i rh' r T P l-'-s'i:fi T:;ll" ! :.: : :
i",, En los trcs cíIsos, ': '! j l:::"^^H;;l '1, a'diagnóstico'i',.. 

É n, I "','j'^1 : ::i:; :T:jl:n.ffi 
' 
;;i.d os''1 di as1 ós¡ r¡ o

;t'.'#::,tJ:l t; J fn..r.-n" *::Tii.::l':l:: :Ii:J;
,rranre. y en ros .,. ' . l" p':*::::;Tfto. 

^ un srupo etn']co
o*"nr.. Y ." I^".:^':::;,fi.:;;;i.¡.*pto, a un srupo etnrco'

fi r"iil* .;j I i* [i.j* ; :{ :,;u :,1?; j:,;: :'. ":: ;l;;;:.';,ruru:':"¿;:.;^* o1.. t..i I
ñ*:ffi .r.'#tü'ffi ilili3:l*Til*.r"'ü"'t*
*,:::t}.'.tilli;riT*',$"."i*1_.-*X:n::¡Tf *
:i::,U:B ;' #;:: :' il i, f ,r ̂u' o - o'"'"'Jil: : X;,::Xü:,l.,,,, n
r r er s e nt i d o ".. 0,, o J ; : i; iT l:' :: ::! ? :.t : i I'.oJ ::-i l"'.? 1". o " o[or-el sentrd" ""'^p::;;J;;;;f"', que el feto tiene urla enrsr

ii^lir^t su prueba esr 
,,.^A^ A mcnos qwe las cornpañías de s:g:^-

$

ieatizar su prueba ":;;;;;;" ! *¿::: 
"?:f ;::;,,#,!:':";:ri1":z:^

il$'*'1":"il',1'",:;;i;;'ención 
piÍ!,i,¡, 

quc todo.s ls .eros es11.1
';;r;;;;';" 

cubre al feto' po'4'*o,'!f!!, 
*"*ento de Ia conccpción'

;:;;:;,:,;;;, ,t ,,gi,o f:*:!,::lji!,,',Í'0, , madre r -,cabiertosporer"r,ii,,i,;'i('i:;:::::!:l::;xorlJ;^aquedetermi-
*K::;:;:T!{ui':';;tambié"puede'-::':h?J:1lli'in"'0.'
nados gruPos '" b;;;;iq" 'o: 

un r1¡clo desproporcTnu 
""ldo'ffi rJ,r*"::lt,:i**:*,.,,."ru!,.,r,:#;#;:i.d:[

practiquen dc ruttn¿ ''i.;g;';rr""d,:1,^.-.-., 

rendrían r..ng: acceso a

ffi'r'T \H,i.ll' I'¿ " *'"u'l I' r'l'll: i^fJü, s* . *b ". go. L. l,.ur.'1 f "li :J **:! :li!ili, il :il1Ii;iln.;":'^ul,il"u::trJ13l,:'.Tti-.;'0,¿"s.".,':::
grupos étnrcos oe

ól"r,t."r.ru'""'el'i"li?'0"-'a.=u{;l*:;i;'::!ff i"iit
io, ,.".rrros Para I
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f,l,:Jfifl :xifi *:."T;:n,:.j?#?":""?,mil,imi,ada-una de cada progenitor- p"r" .orf.uir 
"" 

rri. ..lit'üii::rrt"ltica' Si un solicltan"t" d..-pi-;;;;;"", copia a" tu -,rr.liT 
q:t:

¿tiene derccho el cmpleado., pÉdi, o exigir dr" il"rp;;;::¡;lf:dato se haga la p.""br¡ s;rr.;il;;;".;J', ü, i"#i"iroti.t*n,,son inút i les. Si un. i i la;air .  q, p"r ir ;"" para un , l" lolrr .rómico
-q::::l::. ¿quién tiene derecho , 

"r" informació;i ú;; hija haceuempo drstancjada y que puede portar también ; ; ; ; ;  ,
dría exigir que se re propoiciorr".u l" irrfor-". j;;,";";';;;Z'i)r:fri_
cia de la voluntad dÉl ,ol;.it""r.. 

- ^- "

Nos vemos forzados a _oponer nuestra pretensión de que la in_formación genética no sea;ni.inr"."-fnte un secreto o ,nn propie-dad del individuo contra tu, ,r.*;á"J., .,rf."rrtadas de privacidaddel individuo y de i.,fo.-u.iá;;;;_ilia. Las 
"_pr"rá, y los se_guros deben emplear pruebas g."erlrr precisas y de forma fiabre.racuando no se pu"d a inarizar"'i;;;;"rs con fiabilidad, no se rasdebería ro,..r"^. 

" 
t", p.r.U;r. Sftr|Jirr.trry.r, a Ia familia o sus re_sultados la implican, i.;rr-.¿'";;ir."rrr, un morivo para quese revele el resultado. con ,oao,-"rr 

tobligr.io' 
no es diferente acau.sa de los "poderes especiares,, a. r" ;"F.r-".* ,"",rica. Lospadres' que albergan la expectativa de tener huos sanos, deben to-mat en cons ecu enci a, las. d ecision es pertin""r"r,f 

"r"l.""*Lr". 
tr rr_lud siempre que sea posible- 

---^'-" r- '"

::;i:"íz:í;::;,:::;i,:zíí:: j:t:enes,sinodetasexctusione,

¿Cómo las pruebas genéticas implican a la familia?

El asunto de los seguros, en principio

Muchos de los problemas que se presentan por er cribado genéticose remiren a la cuestión del segurJ 
".ir".;"1,'b;;^;;'á"ri"rgo, r,principio' Si los seguros y la urE r.ion *itaria se distribuyen de for-

146

vTle;ii";l:.rilil#;'$x1,^Í:,::'4";::"'"d#íumt¡  'L  ar ! ¡ ' ' ' " " t ' . r  
; ; "  

" i  
i in  d .  exc lu i r  a  a lgunos ind iv i -

las Pruebas genetrcas t"tl 
:i^'l'::'-:';

Éc¡á endebate un comPromiso moral importantt ' ,¿t"1?^::^
tá €tr  uvv*" '  *^- --- t -áe 

la medicina? Puesto que la medicina
,s elproblema soctal

está sociali zada, setái" l"it'mente O: 
-O::t9t::::tf"1:

:th:.ffi;;;tr' ¿in""'tircT9: :" la medicina social

i.i-..."¿o libre o dt tt'-t sistema dirigido Witt-stl5"il

;ffiil.i;'ñ L"-.di"i,ra se situará .nlr,'" matriz social, en

,b la asrgnacron cre ros recursos ParÍ la atención 
i^Tt^tyt::t^:li

ff# 3:Tie ;; no s o I u i d a m á' i',11 :. 11 T:1 :'l :: :::i : :'' "
da. efectuamos una Jli,'u-"li¿'t de lás recursos ti" *:1.^:t^1:

f.H'ii';i*;;-l'" " Ponsa enfermo puede ir 1 las :T:i:1i'
tÁt^tZcon independencia dt q"t ll--p^11

,a Sirr'.aU"rgo' a menos que esté asegurado' una paciente no

recibir la atención p""""1 de rutinaii,tendú un mÍgrc: 
*' ado en la atencrón Pre-

cera. Los recursos quc se habrtan emPle;

;;; l.; pobres ,. gu""t', de ese modo' en caras intervenctones

sivas con esas mlsmas personas' Pues su carencia de,una aten-

l*; í:i :, f i :T L,; il i:,'fi *1; il ill xl
f rónicas. Nos creemos que evl tamos.r i

ffiffi;;;;;,;^;1;;pi..,. Sin embargo, los rratamos en las
F  ,  .  i  , '  : " :  t " . i ^ - ^ , , ^  

^ . ' .  o . i  , . , r q t m o s  m á s .  E n  l a
fo-,irgencias hospitalarias. Sólo que, Para eso' pagamos m

i:,$sredicina g.neti.",*et.".t J¿ift-" it pt'-"" t" tt 
:ltb-'rd1*^t::-

,üo para las-e*clusiones de cobertura, y no el de los cuidados prena-

talé, p"r" todos. Las pruebas genéticas para el cribado de adultos no

;corrpensan a largo;i; Ñ lo' q"",""'ltan eliminados de la co-

beftura saniraria r..L.-i;;;'.n las s"las de urgencias hospitalarias' In-

cluso a corto plazo, los cribados pueden costar mucho mas cle lo

que valen p"." 1", ur.grr"doras,'t 
^tanto 

!otq': 
l,tt ntlt!1: son ca-

ár.o,,'o po.q.r. la elüinación concomitante de las sobrecargas que

,e rro.i"n'" la posibilidad difusa de una enfermedad genética en la po-

blación disminuiría J.ro.opo.cionadamente las primas' No se puede

cobrar a todos p.. J-b'"t.'.i"rgo de la corea de Huntingto.n si se ha

.úil;;;o. Jo_pt"ro',del co"r,junto de riesgos. Hablando franca-
menrc, si eliminamos la jugada, los segwros se vuelven menos ren-

! . tubles.
¡ r&
Iuil-:
I,
-a

1 4 7



¡f.: ü g ¡:,,i;!n: ;i jr*:: x,$:[T iil:ltürll " *. ; ::L rlrlf;i ;ti:j n :;: : :::l; ;; i ;',: s".f :i
ple propuesra de nc.io,,.,á"r,.i.*i'á,*,""'j*Jtr.Tiil,1Ti",;l,l'.,,1].:ffi ,,::#apunra Tom Murrali^1los seguros ,1.,,u,, .on¡rr.,,o A. a1.ir;on.,políticas que roman ta, ascguiadoras sobre 

ii;¿;;;i..J. *".,un rasgo, sino un .on..ptoáe asociación.J. .J La 
"o.iOrrd. . qriense asesura, tratada como un hecho .ientífrco -rrr.l"i;iiror, .r-conde decisioncs funcrament"l,l-r.."¡. r"iiri.n, sobre ra perrcnencia auna comunidad de responsabil idad mutua,.,,,

EI contexto social de las terapias genéticas

Más allá de las técnicas y ra tecnoiogía de ras pruebas genóticas, eraborro y la FIV, se encuent."J, p..,'nr.*i""1ír;;;;;;:';rnétiros,
q u e cu rarán las enferrn edades hereditari r,, ;; ;-,", ;: :: ::: "Í,m¿1 y co n c ar ácte r d.fi,,itiuo. ij;;;;;:f, : :3 :tj.i,T' ilffJT:lProyecto del Genoma Humano ror-, .rá, tratamientos. La fe respec_
l"-,i:l::,i: 

los profanos cn la -rt".irrr" apoya cn la crccncia en eloerermrnrsmo senético: si logramos aisla, un á.;q;;; ; ;r;  
"""."_fermedad, podie-o_s."p".n.t,,; rro fr., r-rosorros, sípara las gcne_raciones fururas.'t De hecho, l; 

"r")..';arre de la utilización cie los
g:j].:-.:"!s terapias no ha tenido qr. ,,". con nada por cl cstilo. Noesta en marcha, en estos -orrl.ntor, ningún ir_rt.ntoi" 

"..r..ifr;r" .lcódigo genético dc los pacientes. yit-nyo.ía de ras apricacioncs clcla genética pr.n t.rtr.nienros 
"n 

i ; .n. ' .r-,  absoruto reración c.n crhecho de cambiar  e lADN d. l ; ; ; ; ; ; r r " ,

fful""ji'i", *',i¿rr'i.'r" investigació.n g.enética sería una eficacra mu-

cho mayor.r,l, dir-i|;;i¿il. la inc"idencia de r-riños con defectos

áe nacimiento y otras patologías de larga duración'

.,  No obstante, dist intas fuerzas determinan las decisiones socia-

les sobre la asignaciárr-ii.t Ji"..o de la atención sanitaria' Los prin-

;;;i;^;;;;;á1""' ¿' tecnologías genéticas son los pacientes de

pago, aseguraclos, a quienes ttf i::t:t:.t' en este caso' los médicos

poderosos que trabajan en centros medicos universitarios' las em-

presas farmacéuti.i;'; ii: t"mpañías cle biotecnología' Las institu-

.ion., médicas y científicas tienen un interés recíproco en conse-

guir resultaa", qr. , ;ott uttp'"Ules para los pacientes de pago' los

administradores de i", ' 'litéttidadei y demás institucioncs rePre-

sentativas de las f".t,"t átf me"ado''it Tarnbién están los intcreses

ttf.rio..r, nrédicos y científico.s desean encontrar maneras nuevas

y mejores d. . t ," ' jJ '  "" i t t-t¿^des 
y de desarrol lar ia tecnología;

sin embargo, los ..;;;;;tos cultuiales con determinados nréto-

d;;;;i.;" L^, 
"l f 

togttto matizan las formas de lograr esos avan-

ces. Del mismo .;d;q;t la enfermedad es social' nuestros nréto-

Es una equivocación,:::::.1r el problema de los segur 
1

*:rux',::1,:T'f il*;il#:',Tn::ru:tn,l,.;.":*:*
e v n c r i - o ^ . ^ l  - -  -  - -  l '  r

retarla investigación y la terapia genéticas

de discurir las posibilidacles que puede rener el empleo de los

en las terap ras' ne o e .situar :l-t:, :::i,::" ::: :#:: i::t:ir:t'J.:ffi i;:';;;;;;;::,i::,"1:'-:'.T::'.";*:l','n1l'"
hablars e P r e d I c a n " " 

i rr " " 
t' i i " 

t i 9 i 
t: t 

1t^t: i : I^: ":i i :l :t:.tab lar  se ptcutrat '  - " " ¡ r - - -  
>sc ie, . , ios mi l lones de

;í ' i lJ*a.Humano cuesta nrás de dc

s al año, y et tonco á'1.Ñi+ (Instituto )::::::]l''ll31l
:li;T';,,í.1";"rd"t."ales a los ensayos ciínicos y de labora-

de las terapras gtrr*t"1' E-'o' fo'-'dát,P1!li:?::"1:lt:::;]

:: ü:,ffi¿;P%;;;;iá' l" "1"voría.de 
los niños dcl contr-

norteameri.""o' u^io q"t 11existencia t 
":l:::j:*:f:-lre 'ur Luarr¡v4¡v-'-- 'ación á't 

"lt" 
con los nacimientos Prematu-

;ales tiene una correl

l; 1 ;; ;; q:::,: :¡:;¡: : : :l : :*;: j"J::t j :: i: : j;, :::
iáa manera disminuir ía los gastos *: : t :  ,  . -  ^. .^.^r^.
li,ffi:ffi;'.; ;; ;; ; i ¿; i" c u i d a d o s in re ns iv o s n e o nat al e s

. un solo niño asciende fácilmente a un millón de dólares' que

ü:i#*;;l"iiJta "" "l 
hospital' que a su vez lo pasa a ios usua.os

f ;; 
-Ñ i; ; ; " -; ;i "' "i' ̂ a á,'¡'a' 1i1¡,.1 : :i : * '1 :f H f: -

i ,
I

$
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rli

dos de cor
i,,,,i r,.i-oí;TJ I : ;:?: jiÍljil. ::, a n u e s,ra varcnrerios pu

iHH*fiil'i¡:ffi*:iffifriffffiIiíkfiT:fl=ü:ti1ii] i,..v.'¿' ;,":"Ti¿:,. ::.;affi li; ?i ru ii'.'i.'# il: : :'i n? n:;l i:uil

iü*"*fr'ffi;ffifuhülffi
H";,J',,';,':#,"ühl**¡ffi 11il'fr il¡iH¿" li'¿*:',fl ;*:tr ffi:r j, :: H il;,1; li,.e n, a E x is,e
enrre la medicir

5;f+til:g*";ffi ttffi i'i* [i il Í' ix :;
i:'ü"¿ fi :: *: dj t1l,a ffi ,.3;l lí"ffi il'
:1{$*i1i' ffi;i} ;¡ 5,fr[$i: ff: : *:i
*;;ri:l::i : ;i :i ";rn: I ti¡ h i"Ji {tfi; rilil
i I " ! "ii :;, jr,,,* +j,,"iti¡1k{ nl inl ffi n * j*

'lfi :i'd*"]ilflfr 
''ilÍ*;;:::.',ilT;'ffiTiflry

;:ffi::"[. Jr;:';:*:1ru*iil iii¡;,,':f{.;tfii,,
r50

la investigación genética humana debe conducir ala consecu-

alargo plazo de la justicia social, pero para lograrlo hemos de

idadosos al establecer las necesidades y las prioridades.

puede hacer la terapia genética?

familias de los pacientes y la población en general recibieron
gran entusiasmo la primera ola de.las terapias genéticas.,Aun-

frie todavía en fase de ensayo clínico y sin quc existan pruebas de que
3lulas somáticas funcionarán algún día, han recibi-

t¡ entre los tratamientos genéticos y la manipulación y la ingeniería

pnéticas, pese a que, en la práctica, tal diferencia no existe. Los vo-

c¿blos de ingeniería, manipulación y tera.pia se refieren todos a lo

fnismo. La terapia genética es, sencillamente, la modificación gené-
gca de un tipo u otro que realiza el médico. Sin embargo, las distin-

las terapias genéticas varían mucho. Se distinguen por el rnodo de
actuar, la eficacia y los objetivos de su empleo.

Como enunciamos en el capítulo 1,las terapias genéticas se divi-
den en cuatro tipos: la creación de compuestos por medio de em-
palmes,la intervención invasora eufénica, la intervencicin en células
somáticas y la intervención en células gcrminales."' Los distintos
tratamientos que utilizan m¿rterial 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-
mlentos que no son genéticos.

Ensamblaje de genes

La formación de compuesros consiste en introducir en las células
bacterianas una instrucción para que produ zca una enzima, una
hormona, un antígeno , ot." prot"írr" hu-"n", que la persona no
consigue producir. La bacteria reproduce en cantidad el compuesro
que falta. Ese tipo de manipulación ha logrado reponer la insulina a
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s i gnifi c a q u. ;,.,.o a-, á"":;""i " ;r # ;: ilü:.;'J; l' Jl ?l:* ¿son más eficac.es vbara"tas 1"t 
1": 

lt::'.'ff:ffi:t;eo:t:i'
!rl Hry una diferencia fundamen:1:j: 

r,ne ñprSorla: una no

muchos pacientes. Esas terapias se llevan a cabo oex vi

rnanipulado -genéticamente. 
para ]or-r, ese conpu"rro, rri'tf.t.l

f r l r ,  l r "  
" é l ' l i "  

J e l  n . ^ i o - t  l ^  : - ^ - - r : , -  -  r  
- r  f l 4 c € [

un mareiial

[#?lr"#T;t;;;lt; I l"lon"''9,'^9" una persona: una no

;! ;;,"' lp :'.:: : 1"ffiffi lT ? :,iii:i:f ;l :iiill I l,' ; ;
- ^ . i Á n - m u c h o m a s l  .  : ,  , , - . . : - ^

falta las células del paciente, porque la insuli'a hJ-",ru.'o": "3tto
^ l ^  - ^  a "  o o ^ o ^ í f i , -plo, ro..9l específica para el individuo. por lo rarro, ,'ro ,"'"1' "'"t-
cp ' - ^J i { i ^ .  - :  . ^  ^ . ,1* : . , ^  ̂ -  L  ̂  ̂ - ^ - - :  -  ,  r  .  < t rag ,  n ise rnodifica, ni se cultiva en bacterias ni sc vuelve ; ;"r..,.r'rr';l] .i'l; il':ñ;; "*¿' 

de la clonación genética'
formación genérica del paciente.

ln-

Parece que no h_ay nin_guna razón parl oponerse al empleo dsesos compuesros. No modifican el ADy de la.persona queionrli
+Pry o.riginal, apartir delcual se clona la insulina, ni el de h q;;;;:
cibe ia inyecció'. Sin embargo, la recnología. genética nos h; ;;;porcionado esa rerapia, que implica el salto alfo radicat d. l" *lo_
nación" de una información c.oncreta_pu." rrnu-"nzima o compuesto
humano_'2t ¿cómo._compaúbilizarán lts padres que están d. 

".u..-do. con Jeremy_ Rifkin y Paul Ramsey ,, p..o.rpación con la reli-
g.ión y el equilibrio narural con el hecho de que .rta t".upi. es gené-
t ica, pero no invasiva ni altera la estructura genética del paciente?
Por supuesto' no puede'hacerlo. Sin embargá, ., .r, 

"l 
coÁterto de

ese tipo de decisiones. donde las inquietud"-s d" Rifkin y Ramsey
frin_ de dar lugar a acritudes ..rpo.trrbles. Si Dios .o, dío nuesrra
biología y no la debemos modificar, ¿poclemos, por lo ro"^rr, hn...
3opias de pequeños rrozos de dicha biología y utilizarros, sin cam-
biar nuestra información divina? Si las aliera.io.r., g".,éti."s 

"fec-tan al equilibrio natural, ¿qué deberíamos hacer .orr"l" posibilidad
de restaurar es-e-equilibrio natural en la bioquímica diabérica a rra-
vés de las modificaciones genéticas? ¿cuánü más antinatural es la
utilización de Humulin (insulina humana ma'ipulada genéricar'en-
te) que el sacrificio de millares de vacas pr., obt..rer irisulina, o que
la muerre de pacientes diabéticos sin me.licación?

un enfoquc_pragmático a las terapias que atañen a ra crcación de
compuestos debe confrontar el Humulin io., las dernás opcioncs cli
nicas. Funciona mejor en la mayor parte de los casos y ro ri.,-r, un
coste prohibitivo. 'úr,rpo.o 

h"y trirgu,ra pendiente eicurridiza en
este caso, a menos ql:-.r. acepte las afirmaciones de que la collsecu-
ción de enzimas modificadas genéticamenre nos conáucirá a los ce-
rebros genéticamente clonadoi y a las susrancias genéticas de pacifi-
cación. La cuesrión esencial con respecto a esas m"anipulacioré, ., .l
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su ADN sufre un "pro-
,..",.r. material genético "t f^tt::j::,1tn,rr.nr. alterados se em-
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il1'ffi ;:'{t;?"i'T";"'il::":.,1X*],3::::ni:::'l"i::
.".t..roü, infectadas' Esas técnlcas' sln

procedimientos clásicos de terapia pa.ra el cáncer y otras cnfermc-

dades. El método t;;;; 
"'-t 'á""tttit. 'as 

células cancerosas' más

que en neutralizar o revertir sus mutacio'-'"' pot medio de la modi-

ficación genética' 
)s riesgos añadidos, algunos

u. i.:":J:í3l:1:ilnTJff"" Iolffi ffi L.' ru [ar, exis te'1 p "iü' o d'
que el virus modificado re.riért" a su otipo sa"lvaie,, y se vuelva in-

feccioso. La .,tunipui;;i; J"-tát'r"' "i'"lt' 
ticne a veces€se resul-

tado, como consecuencia de nuestro conocimiento imperfecto de la

virología y ,t.l proi';;;l" clonación celular en laboratorio' Las

generacion., frr,.""'"i"t l'* á"r"" 'i 
"ui""en 

a su estado inicial'

podrían ,.. p.ligto;"t il;o'"s' Se'í^ posible t:jlrPj:::::
con cáncer cerebral terminara tanto con herpes colTlo con cáncer cc-
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fneta es suPcrar las acciones de las células con genes de-

medio de las acciones de las células con los genes co-

fr,s^, trt^pras sencillamente internalizan el mecanismo de

i., de lor materiales modificados: se introducen en el cuer-

s prodr.toras de insulina, de modo que disminuya la nece-

lai inyecciones de esa hormona.

ificaciónde los genes sería el paso siguiente. En este caso,

iuo 
"r 

la modific¿ción de parte del material de las células del

.Esaterapia, en ocasiones, sería ,.in vivor, por lo que afec-

células propias del individrro. Éstas se extraerían) se mo-
y se volverían a insertar. En la mavor parte de los casos,
las células de un vector .,ex vivoo. Por ejemplo, en la tera-

inhalación de la fibrosis quística, se rnanipula un virus de la

{haden virus) para que funcione como portador de un material
ico que, cuando el paciente "coja la gripe", le modificará las

que se infectcn con ese virus. La función pulmonar mejora,
que el pacientc desarrolla inmunidad para la gripe. Esa meio-
es permanente, ni se puede transmitir a través de las células

inales, y existe un riesgo sustancial de que el virus vuelva a su
salvaje o, simplemente, obstruya los pulmones del ya débil

te de fibrosis ouística.
L¿ tercera variedad de terapias genéticas de células somáticas tm-

la modificaci<¡n in vivo de las células enfermas o causantes del
ema, como por ejemplo de un feto en el útero. Esas terapias son

completo teóricas. Así, rnientras el principio es bastante sencillo,
at aplicación puede serlo bastante menos. La teoría es que, median-
te algún mecanismo de traspaso, se modificaría poco a poco el mate-
rial somático del pacient* p"r, que cxpresara un alelo correcto (sin
enfermedad).El pacienre perdería todas las manifestaciones de la en-
fermedad y de esc modo áejaría de padecer los síntomas.

Los tres tipos de tratamientos de células sornáticas comparten al-
gunos problemas técnicos. El prirnero es el del vector. Hablando
claramente, los virus modif icaios que se han cmplcado par.r irrtro-
ducir en las células delpaciente el nuevo ADN nó hnt-r siáo eficaces,
hasta el momento, ul tinrpur", los genes. Los virus no funcionan en
los seres humanos. El segundo p.oll.*" es que, incluso cuando un
vector mejor logra una tasa de transferencia genética buena, el orga-
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nismo termina por desarrollar inmunidad ante el
la terapia termina. Como no ha tenido lugar un
te, el paciente no se cura.

Intervención en la línea germinal

David Suzuki y Peter Knudtson, los primeros críticos sociales de
las terapias genéticas en la prensa popular, sitúan la frontera ética en las
tc rap ias  de  cé lu las  gcr rn ina lcs  (p r inc ip io  n . "  4  de  sus  "p r inc ip ios  f
la genética"). Para ellor, lu, crrestiones ,el"cionadas .on lo, ,rrt.-
mientos de células somáticas son meramente prácticas, mientras que
las poderosas células germinales contendrían todo el importe étiio.
Verificaremos en seguicla que esos supuestos sobre las modificacio-
nes de las células gcnninales se fundan en el determinismo genético.
A estas altulas, es importante señalar que los asuntos éticos de la
manipulación genética no empiezan y terminan en la modificación
de las generaciones fururas. Las alteraciones de las células somáticas
prcsentan problernas éticos que impregnan su práctica: los riesgos,
los costes y los beneficios para las personas constituyen una parte
integrante de una sociedad plural .  Asimismo, el  hecho de quc las te-
rapias genéticas sean sirrilares a orras intervcncioncs rnéc{icas tam-
bién influye en las lirnitaciones y los poderes de la genética más en

Eleneral.
Jonas, Suzuki y Knudtson consideran que las terapias con célu-

las germinales anuncian los peligros de la genética.rt El Instituto
Nacional de Salud estaba tun p..o.npado con la modificaciún de las

células germinales que inicialmente propuso que se añadiera una ca-

silla en los formularios para las solicitudes de ensayos clínicos de te-

rapias genét icas humanas que di jera: "¿Podría usarse esta terapia
para modif icar las células gérminales?,, .  LJna respuesta insat isfacto-
ria significaría el final de la solicitud. Aunque no llegó a ponerse en

práctica esa casilla, Ia razón para abandonarla fue que prácticanren-
te ninguna terapia de células somáticas podría salir airosa. La rnodr-

ficación genética de las células gerrniniles es idéntica al segundo -v
tercer tipo de alteración de las .él.thr somáticas, con el añadido de

que la modificación es heredable. En orras palabras, la progenic del
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cado genético. Habl¿1d.o.:1"I", ninguna de esas afirm
fundamenra en hechos biológicos, lo !,.r" nace que ,"",_, lte discutibles. De igual forma, la posibie 

"";rr."Ji, a. i n"escurridiza que partiría de la manipuración de l"r.¿i;ü; ,hacia el perfeccionamiento gcnétiü se basaría .;;;;r;; il,Tltbiduría; sin embargo, si carecemos de ella,.La.melor Jorma de erntrarla no es centrándonos en las posibilidaderr,!!:^::;:;;;í;:ffi
problemas práct icos de la manipulación oe la hnea germinalr
f i c ien tes  ara ,  . r - , r . .onprñ^c  ^^"^^J^ .  . ,  ^ - - - . . - ^  ^ -^  r  ,  

;o l l  $ü tficientes para manrenernos o.upados y encarnan l?.! rir";r*oi:].S
mente importan. ¿Qué enfermedades deberíamos .limin"riri¿c;,il
establecemos la pertinencia causal de un genptipo p"r" un, 

"nf.r-medad, y cómo determinamos la importurlii", p"r" 
"i 

futu.o, d. p.r-
der su manifestación? Efectos colatárales accidentale, d. l*  t" . rpias
genéticas podrían acompañar la eliminaciór de las enfermedr¡;.
Además, ¿quién podrá costearse esos tratamientos, será justa su dis-
tr ibución?

-Las respuestas a esas preguntas están en función de nuestra capa-
cidad de ver la genét ica como.parre del abanico dc opcioner d. l  qu.
disponen los padres, la socicdad y la práctica médicá. La manipuia-
ción.de la línea germinal es ran cara y arriesgada que su perfeccio-
namiento dependerá de adelanto, ,ru",ro, y dif.r.ni"s. Adernás, con
el clima actual de miedo, en el que la modiiicación de las células ger-
minales se considera una intromisión en un terreno sacrosanro, ran-
to el gobierno como la niedicina son rcacios a parccer deseosos de
carnbiar el  futuro. Dos cientí f icos que trabaiaban en un medio celu-
la r  a r t i f i c ia l  para  usar  en  la  F IV r .  d i " ron  cucnra  h¿ce poc , ,  de  las
consecuencias de su esfuerzo, cuando saltaron d" pro,-,i.-, e la fama
conlo "clonadores de seres humanoso, al  ser mal interp.e tado su tra-
bajo. La sola mención de un riesgo fururo atcmoriza i opr.r^ cie ese
camino a los científicos y los clínicos

Puede contestarse que, si  bien esas consideraciones sobre cl  valor
de las terapias de células gernlinales son importantes. r1o son c{e n¿-
turaleza etica. Pcro prtcisamenre la clape de mianális;is cs que la r'xi'
gencia de una ética científica y social esúuctut.d las oosibil'idatlcs del
discurso moral-  Así,  c l  qr" n.- ,  sc consider.  r  l ,  n. ,nnioulación cJe ce-
lulas germ_inales tan competitiva como otras opcioncs terapéuticas
es, de hecho, revelador. Para poder decidir bien sobre .ró, ,.^rn-
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Los pecados no tan mortales del
perfeccionamiento genético

Muchos críticos de la investigación genética hacen referencia al de-
licado camino que empieza en la cura de enfermedades y termina en
la modificación genética de la apariencia, la inteligencia y el carácter.

Jeremy Rifkin y Robyn Rowland consideran que será difícil trazar
la frontera en la ingeniería negativa, puesto que ya se habrán levan-
tado las barreras a la modificación del ADN. Surgirán nuevas opor-
¡¡nidades para el uso no médico de las pruebas y las terapias gené-
ticas. Los genes podrían emplearse para mejorar la apariencia, la
inteligencia, la personarlidad y la fuerza. Los críticos temen que esas
tecnologías puedan anunciar una nueva eugenesia, más peligrosa
que la original debido a los mayores poderes de la genética. Los op-
timistas de esa ciencia dan a los críticos mucho que temer: er super-
hombre de Rostand, el social ismo centrado en la mujer de Shula-
mi th F i restone y la  re invención radica l  de l  cuerpo humano,  todos
dependen de los poderes gcnéricos.

. 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 criándolos. La sociedad norreamertcana dedica una
gran proporción de sus recursos a la educación, la atención saniraria
y a otras instituciones cuyo propósito es perfeccionar la sociedad de

iu 1 6 1



acuerdo con esa línea de exPectativas sociales. Además, los ,i;;i,fi;it:ütfr 'l?'dil;:r*+*:'l'ii"r
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genética perfeccione nuestro carácter o nuestra inteligencia. Y tam-

fo.o lo 
"r 

qu. destruya la naturaleza. humana. Las instituciones so-

.irl., .or1rrencionales, colno la cscuela y las iglcsias. tienen un efec-

to mucho mayor en nuestro carácter e inteligencia'

Por ú1t im6, las modif icaciones genét icas para f i r -res "posit ivos" se

clistinguen de ias alteraciones .negativas, de un modo que Pocos
crítico"s sospcchan. La diferencia no es, como se rnanticne ha[itual-

rrenre, quc^la ingeniería positiva conlleva idcologías sociales, mien-

tras que'la ,-,"g"tl,r" únicar¡ente cura a los enfermos. En vez de eso,

la dist inciór,  Jrr . .  la manipulación posit iva y la negat.-a es el  modo

en que se intent^ Iograr rl pro.g,,to social' Para deiar claro la dife-

."rr.i", examinaremós el significado de las dos palabras quc se em-

ulean con más frecuencia e n las intervenciones " l legat iv i ls "  o <cura-

iiu.r,, salwd y enfermedad.

¿Bebés sanos?

¿Existe alguna diferencia real entre curar las enfermedades y rlt ' io-

iu.1o, ,asgor? Para responder a csta Pregunta, debemos detcnert los

y. 
"r.*irt", 

el modo .n qu. el uso dé l.t palab.ras salud y enfermc'
'tlad. 

se presenta en el discurso médico y 
"n 

el lcnguajc popular. Str-

lud normalmente se emplea para describir  Ia ausencia de enfcrnrc-

Juá. gr. significado giá, po. lo ranro, alrededt,r del catálogo. de

enfermeda<i"er, d. ,-,,roáo que, .u"ndo se idcntifica una nueva enfer-

rnedad, se limita paralelamente la salud para que excluva el nuevo

.orrj.rrrto de síntomas y etiologías. cuando un obstetra se refiere ir
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dental.r A medida que la medicina I ir ¡."u, i"r'"illllr :.*especialización y sú prestigio, ,. h.,-, ¿.rL.Jr.ü ..ü.l,.o" rono'nas sobre un número criciente de reracrones orgánicar. í;: :ttp: d: normas que, consideradas en su conju"r., g."lri;;;;; Yn^**-cidad v ,os proccsos de los cuerpos t rii".", d9fi"n. i;;;ü,i:ffif;q u e I as tec nol osías para. er .d i a gn os ti co cr ín ico ;ü;;;, ;;..l.ion¿n_

i:nl#;i'nición 
dc salud " ;;;i;;;-g..,iu,ñ.n,"'.i, 

",,,..h.
Lo que hemos denominado salud clínica, por lo ranro, implicatener todas las caplgidades necesarias para fu,-,.iorr^. ¿""i." de cier-tos parámetros clínicos que pertellecen a varias funcio'e, corpora_les. Un bebé sano tendrá, ..,r.. o,rm cosas, pulmones sanos. Éstospueden idenrificarse de distintas maneras, .o^''n ra frecue'cia respi_ratoria que cae dentro de unos parámetros concretos. De formaanáloga,,una persona sana rie.re üuena vista. p"ru ,.. l*sideradacomo ral, ha de ser capaz de leer en una tabla retras d. b,zi.- , ,.r,metfos dc distancia' [Jna persona sana rampoco está mentarmenteenferma' Alguien r"r- pu..l. enfrenrarse al duelo, ra ira y ra pasiónde forma adJcuacla. uná pe.son"r""".rr¿ á*r.. ¿. ror'lr¿-"rro,

clínicos en todas 1", grani., ¿r.u, d.ir r"lrd,';i;;'d'i"{ri,ro *odoen los. campos de las espcciaridades .rr. i .* i .rr;rn,.,d; i l  psiquia-tría, ginecología, etc.).

^,, ̂ U,r::]j,::1: 1. 
.-rf 

".i 
a I izac i ó n c I ín ica se v u c lven i rn po rra n res por-que Ia  sa lud y  la  enfermedad son c lasunto de ros médicos,  r¿s enfer--:rÍr y las instituciones que trabajan en ello. Sóro se l" .o,rrurr, ,lmeolco sl se rrara de una cuestión de enfermedad o sarud. ciertos ti-

9": 9t caracterísricas, males y cxpe'iencias se encuentran fucra deramDrto del  d ISCurso y  la  práct ica médica:  los médicos no t r .ara, r  laavaricia, el ateísmo o la pireza, y las normas crínicas de sarud no in-cluyen el valor, la puniuari dad,'o la fe cristiana. Der mismo modoque las instituciones religiosar, 
".ráÁi.as 

o empresariares v cr go-bicrno tienen sur propia"s 
"rf.ru, 

d. i.i"."r"s, ra medic ina trata delos asuntos de salud y enfermedad. Las demás instiruciones son re-acias a emplear metáforas y protocolos claramente médicos. un
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ina Ie es Pt"gt"-i l'" "j;."";¡". gn su conjunt o,la práctt'ca
tetizac\ón P:l::t.c^1,1,j,;;i; 

";i;.-.a"a v la ,alud roiman un
-edicina Y cl drscur

""Jn"'";,*i:lt::T;., ese paradigma convencional para la
mat.?t P'l'l: :::':11 t" .nf"rnrcdad "'ult" 

útil's Definiciones
. "ns ión de la  satuo y r '  1  . ,  r  i  - . - t -^  lo  { 'pc.enciaorensión de ta satuct,l ';h';;;*^r¿r¿ 

del p-u]10' la frecuc¡cta
.establecidas resPecto " :o. 1''".'il::^"; J;.i;,' ' en colores se
iratoria, la claridad d1 ''ion' v hasta:11l':::i",1'ill''.'"'-u

;fH:'J;12:1fi::;;''- l";i;;ria durante ra práctica mé-

h¿bituar.Esasnorm;"';;;il""o11T*:i:ff *'it1l".'i'";
lt?iiü::i: H ff :lJ; 3 : :"il*:$,tl';'ili: ?: :': fi : I
ritir la medtcton det .. ^r *^""-i"' ',to rle los tras-
i:: llfi :S:';:J':ffi ;;;; ;^."" t .'"i ̂ '" i e nto d e ro s tras -

os comuner, t"' "'"li'J " 
;","1' i; ¡ 

;'1111ad continuada de
nos coll^ulic-r: 

i:";;;;t;ts y las enfermedades'

il'"J Tñ :: :JH; : i ffi ;.', á a' " ., i:.'-1"": T : : :: :::;':l'#ü, No obstante) con el l lclrrPU' v4ua ' -" - 

oora"*ientos sociales has-

ilii.¿.t iá-prendiendo d.esde los 
lom^-,-:^-*^ ^l Ay,ñen clínico

rt::i:il:T"':ffi :ffi#il ;'; '* ;ü ie rto ar ex ame n clín ic o

iso ha tenido como r"*il; ü,utilización *,:'l1l::TJ 
t"Til-

Hi"lLTf,.::il;;;;!1.a"ag**:ul'"iu:ttii:,i:;
i., ,,rr..p,ibles de intervenció".tt:1ry:^" 

";",tiáns al listado de en-das suscepttbl:s o:.r 
rs añadidts al listado de en-

ffráil:',.[Jli?H;"':::T"TffiHldro-'-oscomoeiemplo
laestabilidad de la idántidad personal' Et Jág"ot'ico de la;11izofre-

nia, a través del estudio cle innúmero' p"tiitt"s' ha palado a incluir

varias condiciones t" q"t la enfermed*d tit'ugt"ga la identidad de la

persona. Er" "d.,t'ü'itit""" 
dt do"t""' dt"tii"t de esquizofrenia

conlleva ,r.t, d.,to-inac,u; d" salwd'p"'o 'ubtisi una persona su{re

esa enferme¿"¿, *"tt'itl*ot '"bt' ttlá"áo no la .,ene' Dicho de otro

modo, ha de qued ar claroqué es 
"¡ "¡o ttq"izofrénico'' De esa for-

ma sutil,la estabilidilt ü"iát"ti¿na p"t'Jn'l' que con anterioridad

no era ,r. probl.,'"Jü#g';;;;; ti"t"' po"' de] 
¡11no 

de la

medicina' La identiiic"tiá" ¿t''"da enfermedad mentai nueva presu-

pone que el comportamiento "" ""t"iátt 
lertenece a la esfera clíni-

É¡
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n*"n*gpgffifig6 
\

E$ü'i*l*$ji"+ ,''*^'":¡i"l1' -
'nft I #i *.^ii* *im:;i "', t*

Tü:I:['

11**ti*iffi*t*qsssgff$tgg+,l*ffi
l6sggw$ff*$ffi
;;.1* .*,",,,iii d:.::::fi:l;.'*;;;t Para dete'r'' 
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. que esas técn

c a L as' -' " ":: I : 1:t : :il:; 3 :* ::x, Xi Til'; : "Ti* 
j;': l*-..

san a ser no solo oe

sanos' 1 r^^ ^ac^e en oue las diferencias humanali\

ll

;anos.  1 t^^  ¡acne Fñ oUe las d i ferencias hu*" .^ .  -'--¡; 
embargo'.en todos los casos tn oJr;nt;"s cle-trastor"itJ,::: 

U,.,".r"., .i'"r, 1 "'o t. 
;XT:XJ i'ff 

';:: il;:,;á " J,a ",. ¿..','raTa:*,r:i:1i ;:;üiit*:**g,'*'*l I' ida no comPensa' 
]""" '* i¿;t" '- : :  l t .r ,udiante cómo podría me- I;::: t:ffi:li:f,ikj*il*1iil,'..'ni:T.1x,;tj,"J "ru;* l'."Jtffi1,"j*?''"'o.'13 -' 

o ""'lt"' u'" I -i

:,:ffJí'b",,'HI1x"f;:il'ffi ;'r*:":"i'iliT::: I
'J:T:'¿hTTff:ru::'nftrlii':.':::,;üil"'ol'"1'?ll
il;;1,0.**:o:;:#Lf;**f ,q:,1'.*lj,*":lljf:

t;¡ry il tr$n:ffi * ** r:***'¡ ¡'f* n*
*lil*;'J:[ i*' il J e'"' "''ffi *:*:*:ffiH::
:5 o';,l:f f*,:;i: :u : :'i..i :: : - ; 

ili;;''li e n e el i n'l c r e s a n'

;'. ; ;; ; ; . "' " " 1,1i3:i *ff:;; * *;:' 1": :'; : l;
de modo que esri",*,"-r,'"'ii¡ffiT#,ii;fiiiiiili:#ig.il1il:?J:
que, sobre todo

ffi "1,3:: íi,Hi:lu #$':"* ;: ;:p:¡ iii tff ill li

:ffi#ni#Trunialj:lk*uJ'T'Ii:ffHi.",á d.,".,.iiilft y*¡,ffii::;t*1***u:n:'^1:'
::'* m i;' ililffi 'J.$,*,X; 

XJ ff ,,:"; il *ff:,TIMientras la

JPii;'J; la salud Para tratar la n



¡c ina, en especial  la 
1¡1ét ica, 

es Ja mejor manera de mejorar I
*10'jt"_*;vando 

a un rrempo la diversidad v la lih.",..r , ,1socie.É,'# .::Ji:: :i iü :'.",H:"f"*m:r:l ¿ *:# ilil"ff
:i:, d; ;**" i ;l'J::::.TT6:?.i : im# :ll :;" "'l,Y*n:T:?l1'1;:::'.1;al perfeccionamiento g";¿;;;;utfr"]jr' i.;ttsurable con r 

-"'"

TT",d.. prosresar, er perigro d. a..id",,13:*:::il ñlJ'iiTi:
sión del .r-po de la medici
intentos de mejorar?

Tlrt,d,. progresar, 
"li.lig.o 

j.ii.;j.r""srura Qe t" tmbi.ion [ul
sron del c.ampo de la medicina o ras ."i:::,T::,:':11'?'; la gxpan-rcina o las consecuencias ;;.trl., ;J:il_

Reinterpretar el perfeccionamien ro

En los últimos tiempos, parece haber surgido toda una cultura co-mercial y un debate ro.i"l 
"r."d"Jo,ld. r;, :p";...;.rl-,.nros>.Algunos son basranre conrrovertidos: ,. h.;;.^ñJi,, .ra, u.,más el Prozac y otros antidepresi,ro, .o_o sustancias que mejoranla capacidad dé acruar, y, como apunra 

I::... Kramer, inc]uso se losprescribe con esa función'ro r"*i*.. D'rer señaló un incremenroj":h :t:"T qy: se basan ;; ;;;; 4;il:iu" o,*,.r uso derestrmulante Ritalin,-que en un principio solo se prescribía para com-ba-tir el rrasrorno ¿ér a¿n.i, Í"'"rJ".;un.,, Argunos peife.ciona_mlentos apenas encienden la ira corectrva, como el uso, ahora bienesrablecido, de la .t:1g1, prar19, p"rr) -ran car la apariencia, la se_lección del sexo de ros deicendientes o la venra de céiuras de la ríneagerminal de "genioso que reariza r., brn.o a" *p.-rr¡. iarifornia.Sin embargo,"otro, parecen indiscutibles, o no se consideran <per-reccronamienros>) en absoluto, .oÁo l" ,r;l;.r.ro" C,iJ, .r.u.t^

::tr"t'j i:r:#:ii.fjj;:f *',::'¿H:tJ[n:,''.,,,",..
:il:J::'#;:fi :."]$"-""'';;'"'ilh,':{;;;;'i'i'J""'''o'v o s i n s r ru," " ", ; ; ;::;:J if .',:l.r#lX i : : : ff :il XT:,. #;lo menos un caso a. -.iá."-r";; .it. ra posibre utilización de rastecnologías genéticas para perfec.iá.ru, r, descendencia, se nos pre-senra un vino viejo en borella nu.ur.-ñr"r,r;;;;;;l,irilrrrt a"los asuntos morales asociados .on io, omejorami"iror,,J"p.,ra.,además' de una comprensió'r .onfu* i e ra naturareza y de 'a nor-
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I clínica,que y9 denomino 'el devenir ontolóqico'' Pienso

entie nde n ml, t"t t r'nl.;;;'l t t t"¡ o'"* i t'' 
:":g. 5:t:: : : :1

]:lu' d;";;;á;;;;"ico más amplio v T""d"l:"0'*:^
i r'. * "r.'. L a s o p c i o n .' b i:i' 1 ::: :]: ::: i: : t"1 1"'.?:: 

on::
l::t#;#;;;;';;;"; ""biciones "'f"to. 

a nuestros hi-
rvr r  ' " - '  

b les v apropiadas sobie meioramiento'  La
rn decisiones. lnevl ta'n Lr.,urr¡v"" '' ' ' t =l carácter de nuestros
ión no es si  debemos melorar la vloa y (

. sino cómo hemos Jt ttJ"t¿t'. Todas ias iniciativ"t 
l":l*t) I I r v  ! " " ' -  _ - - -

,."ri¿", considero, están sujetas a algunos riesgos corrlen-

;;;;;" ;.P eriencia cultural de la p ate rnidad' Si lesp:tt::T::

iá'", i.T¿i.i";il ."*i^o ^ni"do para co.mprender por

muchos mejoramie"t"t gtne'icos puedÉn resultar' de hecho'

bendición mixta'

ontología del devenir

luál es la diferencia enrre manipular 10s genes de un niño y hacer-

con su educación? ¿Por qué tto 1t. tg5ig:T,que un:i]tg: 
l:]-

:':ff;il;;,ill;ñ" y nit^lin sí? Han sursido j1"f.'
distintas de respond., J"' Preguntas' Ambas tti plllt 

l:.1:
J;;;;i;" "1" o.ttología deláe',Jniru, nuestra fe cultural en una

;ü.;;;r. r-ir,^¿. i' e n g"ñot'men!? :T1,9:, It IU: i: J:
ffi:i#ffi;il;il"-J. ¿.-ramedicina crínica. rat re nos ha
llevado a suponer qr,. tt"t-ós bien definido t: 

l:"-::.:r:::: il:-
;ffiffii;;;;;*"der por qué nuestra.rr[tr'" valora de for-

ma selectiva ciertos tiio, dt *l;oti"t en la progenie y devalúa otros'

hemos de desmontar primeto la muy arraigada idea de 
1"t 

t"::-:':t

discutible es el meioramiento en sí, y no ciertos t lPos de PerTeccro-

namiento o de medios para lograrlo'

Nuestra cultura t iene una gran confiaf izaen e[ valo( lncluso ne-

cesidad, de la educa;i¿;. e;t;tmos miles de millones en educación

pública, desde t"..,n" h",ta la tumba' Defendemos que la educación es

;lg. ;;;n.io.,rl y 
"J...t"ao, 

a diferencia del pe.rfeccionamiento

d.-r,.rr"rtros hiios por medio de medicamentos o la genética' Pues

aquella p..mit. qt. lo, niños desarrollen sus ocapacidades innataso'

sin cambiar ,,, ...r,"-Jo ,r.i.rr"t". El mejor eiemplo de esto es la lar-
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norna>> al que todos intentamos proteger- es en realidad
íz complela de tres billones de células que actúan unas so-
y muchas de la cuales han sufrido pequeñas muraciones.

bajo el sol le envejece la piel porque afecta la constitución
.La radiación y las sustancias químicas en el agua producen
en las células somáticas y germinales. Hasta el aire que res-
está repleto de ingredientes que modifican la supuesta hue-

de la genética. Sencillamenre) no existe un modelo gené-

que funcione de forma ideal en un ambiente perfecto. El medio
¡a los genes y el genoma es nuestra forma de decir brevemenre
creemos que la mayor parte de las células de nuestro cuerpo tie-
más o menos la misma información genética, la mayoría de la
hemos heredado. Sin embargo, muchos profesores áctuales dc

íúcaactúan como si el genomafueraun "código de códigos", en
de una inscripción, relarivamenre poco plástica, de la informa-
hereditaria que se modifica constantemente de formas signifi-

vas o no tanto.
El segundo problema se sitúa en su verriente social y tiene que
'con el contexto cultural de ideales como la inteligencia. Ésta ad-

,iere su valor efectivo no a partir de una especie de conjunto de
bilidades sin ningún conrexro, sino de la suma de las habilidades

{ue la sociedad valora. Como señala Richard Lewonrin, las prucbas
de CI hoy en día hacen pregunras como: "¿Quién era \Wilkins Mc-
Cawber? ¿Qné significa sudorífero? Qué debería hacer un chico si
una chica le pega?".'r Al igual que las caregorías de apariencia objc-
tiva de la medicina, como la definición de trátamrrnto ifir^., cuidaáos
inútiles y contrapeso, realmente se trasforman en valores sociales, el
significado de inteligencia y su supuesra raíz objetla en .tipos de
naturaleza intelectual" en realidad resuha ser una forma abieviada
de expresar el valor de un conjunto de habilidades que se valoran en
una sociedad concreta, en determinada época

La educación no llena el cubo. Es parte de una matriz multifac-
torial en la que desarrollamos la habilidad de pensar de nuesrros hi-
.¡os. Nuestros objetivos en la educación se ven constreñidos, no con
re . te renc ia  a  lo  que es  pos ib le  desde e l  punto  de  v is ra  genét ico ,  s ino
a-lo que somos capaces de llevar a cabo en la actualidad. Hemos, de-
claradamente, dirlgido hacia los mejoramientos los objetivos en la



til
ri
I
1l
I
I

paternidad: / uno de ellos es la educación. Lo.que diferencia la bús_queda. {. y" gen del CI de la de una buena políiica .¿".1.i
3.p".¡q"9 q.i. ,*.-os de predecir y controra. lo, ."rur?ff|ltl'
la actividad, / no su meta fundamenáI..y lo que a -;ilillrl,l:
gue a un progenitor responsable de uno irrespónsable es la dif;;;-cia en los medios que emplea para alcanza. áete.minJo, tipo, ¿.mejorías y el exrremg 

" 
qr: lrega para ello, y no la dife.ei.i, .nt..los.deseos de perfecciona-ientó y l^ p^trrniáad "rrormar,,. Nu.rr.,dificultad para hacer esa distinció.r 

"r'rrn" 
de las ."rorr., oor las o',onos molesra que unos padres fuercen ar hijo a estudiar d¿;ir;;;::;

no nos desconcierta p.ara nada que le hagan una ortodoncia o le ma_triculen en una escuela privada.
Si las diferencias entre las intervenciones narurales y las que impli_

can un perfecciona*i.."rg."9 nos ayudan a solucionari, .u"'rti¿n, iri-
vez pueda ayudarnos la distinción enrre un rraramienro y un perfec_
cionamiento. La idea sería que, mientras algunas intervenci,rnes son
terapéuticas' y por lo tanto se sitúan en el campo de la práctica médi-
ca, todo lo que no sea estrictamente curativo o ,"pr.rdo. perrenece a
una clase qu.e podemos denominar de perfec.io.rr-i.rrto, i "r, 

conse_
cuencia, reglamentar de un modo .rp..i"l. pero ¿hasta q.ré prrrto fun_
ciona esra distinción? Gran parte de la medici.,a de f"*ili" i, d" nrtu-
raleza.preventiva. No trata una errfermedad ni restaura una capacidad
perdida. Las vacunas y las vitaminas duranre la gestación serían, según
ese criterio, perfeccionamientos, y sin emba.gó p"r"..r obviamente
formar parte de una práctica méáica adecuad"a. ün ,rú-e.o todavía
mayor de tipos de intervenciones responde a un déficit que todavía no
ocasiona ningún sufrimiento al paciente. ¿Es la mediÉación parala
tensión arterial un perfeccionamiento? euizá deberíamos pensat en
vez de eso' que la medicina es un inrento clínico de la soci"d ad para
mantener a los pacientes dentro de las normas. Sin embargo, algunos
tratamrentos) como la cirugía plástica reparadora, responde a una de'
ficiencia, aun_que rn" nor-á cl?nica tro pueda 

"rg.i-i.r. 
al respecto. El

desarrollo de las normas, además, rr.gió .ro de.-.rn canon de inferme'
dad y normalidad, sino de un .orrr.nro que se ha ido desarrollando
entre los facultadvos sobre lo que se.or.ü.r" un déficit.

Los médicos poseen un girn prestigio en la comunidad y sus
pronunciamientos, cautelosos y provisionales, sobre la salud y la
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:dad tienen mucho peso y obtienen un notable eco en la

Un buen número de los rratamientos que diseñan funciona

oara aliuiar los síntomas de los pacientes enfermos. No obs-
Í . .
, d. igu"l forma que el movimiento de los {qt ÍltiTts,siglos
las té"cnicas de diagnóstico ..objetivo" propició la idea de que
'ermedades más importante que una dolencia, a menudo se su-

o.r. l. salud y la enfermed"d rotr entidades objetivas, a la es-
¡ .

d. q.r. las cataloguen en un libro gratuito de patologías'ra Lo

ná, f.rr" a conclui*r que el médico únicamente ..descubre" la en-

,edad. Eso es verdad-porque, como señala John Dewe¡ la sepa-

i¿n d.la experiencia yde lás actividades en compartimentos ins-

,"iorrrl", diitintos alienta el punto de vista de que esa división es

rente a la experiencia misma.l5 Cuando la medicina diagnostrca

enfermedad o i.rfo.-" de unos criterios de salud, se pueden dis-

ir sus resultados, pero enseguida pasamos a Pensar que la carac-

stica en cuestión ér rrn."ro obietÑo de "enfermedad" o "salud',
nos olvidamos que esas categorías están sujetas a nuestra valoracton

¡ltural de lo qué es un rasgo problemático o deseable en nuestra

El uso de esa idea hipost ática de lo "médico" lleva a la estrategia

rfusa que invocan Nó.matr Daniels y orros para distinguir los per-

d¿lo de ..funcionamiento típico de la especls". Esto último provie-
i r

¡e de Ia lclea cle que podemot .tt"ottt.ar_en los datos médicos I "en

ionamientos de la medicina, tomando como referencia un lnter-

sociedadr, ...rtt info.*e teórico del diseño del organismo', que

que es normal en medicina, precisamente Porque se equivoca so-

describe ..la orsanización funcional natural de un individuo típico
dle la especi.". 

"Pod.-os 
entonces encargar a la medicina -y, para

Daniels, eso sienific a ,rautortzar el acceso a la medicina>>- la tarea
de llevar 

" 
lo, iri"*bros de esa especie hasta ese nivel y de perfec-

cionar cualquier intento de sobrepasarlo. Pero ese encargo da por
süpuestas demasiadas cosas.'n
' En primer lugar, y al igual que otras versiones del aspecto bioló-
gico de nuestra Iotriologi" deidevenir,,, la descripción de una nor-
rnalidad típica de la espeiie afirma sin justificarlo que los individuos
de una especie nacen iot tn conjunto de capacidades en gran parte
predeterminado. En segundo lugaq se basa en una idea peculiar de
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IJ bre lo_que esa ciencia puede decirnos sin referirse a las nc
ciales humanas. Según ese relato, primero sacamos lo, dn"*tt 

to-

lo que r".onriá".a-un deterio.o,'r,l.go reunimos a roclos tiot ¡ob..
.lor, y t";il;;, "r"g.,..r-o, d. q-,r. los más a"¡rJ.r;::,ttli,l
máximo rraramienro posible, mient ias que lo.s no.af l ig idc,s no de_nen derecho a ningún rraramienro. p"ro, err primer l"g;,lquien a.-cide qué hay que cuantificar o dónde trazar ra frontera entre dete_rioro y perfeccionamiento con los datos brutos ? como e' toda, lasconsideraciones vagamenre basadas en ra 

.biorogía a.istotélica, lateoría del funcio'amierro típico de la especi. pr"irpor-," qr" r,,._
dicina es capaz de reahzar oLscrvacion.i .-piri.r, ,in .,rr'o ..f...n_
cia a un conjunto de no'nas, rrsí  como qu. ,r i . ,  obr. .r , r . iones pue_
den apropiarse de forma más o menos r"grl".. Ellírnite r. *.r.n,.,
en que.lo ..típico de la especie,, jgt.r¿Jde cómo midam.s y valo_
remos la especie, lo que es un empeño normativo.

En todas sus manifestaciones, la segunda parte de l:r ontología
del devcnir en nuesrra cultura es la confla'r.o i.rg.rr" .,, u,-,, noción
hipostat izada de lo que es medicina. No cs proÉable qLle saquemos
una idea clar,r  del  s igni f icado cle la nredicina a part i r  .J.  Hipó.rr t . r ,
Dios o la metafísica. El hecho- es que ,rr"rrr" cukur,r .rig. ,.rr.,
cierto tipo de problemas en edificios que denomina hospitai.r, don-
de alojamos a personas que hemos ftrmado p"." h"... cosas que
consideramos deseables con nuestro cuerpo. vivimos ,rlgunas de
esas actividades como curadoras o .epa.adáras, v la me.lida ile esas
acciones y de su eficacia y convenier-r.i" ,. h^ .o-p..rbrrdo clurante
una larga histor ia dc invest igació'y es*dio, qr.  ho logrado el  con-
senso en algunos asuntos. Las acciones que .ro erplri,r"rentamos
como curadoras o reparadoras no ,o, .rrr" ..mala mÉdicina", en el
sentido en que son menos eficaces que otras formas clisponibles
para trata.r los problemas que vivimos como corporalcs.

Cuando se proponen nuevas intervencion"r, i" pregLlnt:1 correc-
t¿r no es <¿Se trata de nledicin;r o de un perfeccior,"',i.rrto?,, sino
..¿Funcio_nará. mejor csre acercamicnro al  problema que los de-
más?". Nos viene a la mente la depresiórr. Si rro viviérámos en un
mundo def in ido  por  empleos  s in  sent ido ,  sexo comerc ia l .  p izzas
congeladas y nucstros amigos de ..Cheersr, tal vez nosotris, las
nrultitudes de simp:íticos neuróticos nos sentiríamos menos enaje-
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- incluso aunque muchos de nosotros tuviéramos un gen para
r  .  : l - l - ^  ^ l  D - ^ - ^ ^  I  ^  k ' i " n r r e A t  r l e  e " ^

rf€Srofr o rueramos sensibles al Prozac. La búsqueda de es"
'Á" 

p^t"", el equivalcnte médico de StairMastcr' que nos Per-

,hartarnos v vlv lr  una cot idianidad indolente ,  en la creencia dc

; ; ; ; ,  . íbi.  .1", escaleras haci¿r . insuna parte>.para l ibrar-

á.iáár. Nuesrra cultura r iene una confianza profunda cn las

Já"., ,epldas y eléxito de al¡¡unas ..balas mágicas" farmacoló-

"r 
r"rl6f"i (la aspirina, la penicilina) las ha hecho especialmen-

;;;á".", en la'medi.itr^ de los últimos cincuenta años. Los

iorr-i.","s pueden ser más o menos adecuados según cómo se
t '  ' r  I  ue la  in for r t rac ión módica avu ' je  : t  detcrmi-
l i cen , yesPos lD leq  ,  I';;;; 

i.;":. Sin enibargo, la sirnple aseveración de que la ctru-

iia'ii., o las drogas deáiseño <<10. son Tédi:i': T'^1]:::11.';:
"í;;;;;"' ",t 

prín., lugar' clccidimos lo 9u9 cs medicina y lo

" 
no. S"""-o, -rr"ho más partido de los juicios sobre intcrven-

,, q". dcpenclen de si un método concreto funciona bien en

sitüción .líni.", o de si es la opción más eftcaz para nuestro

b' l -ñ,  p.rronal o social ,  quc dc lo. t .qu" se basan en cleterminar si

, intervención se encuenti" 
"d"t'^damente 

clasificada como mé-

o como narural.

perfeccionamiento genético en la paternidad

rEl eiercicio de Ia parernidad y la maternidad se parecc a ve::.s a un la-

lborltorio d. p.ri"..iorl"rniénto.'Iodos los que tenemos hijos senti-
,rnos la presión para desarrollar la vida de un bebé, un niño, un joven.

,Los niáos ," ná, presentan con gran cantidad de necesidades entre-
'tejidas: d. ,rrrt.nto, de cuidadosJ atetttión' La luch¿r dc tener hijos

,. p.r... auna danzapeligrosa y rriaravillosa, mientr:rs equilibramos
la necesidad d. trr,nr-iti.L, . inculcarles valores y cultura con la de

Iarles lo que loel Feinl¡erg dcnomina <un futuro abierto"' A medi-

da que ,o-rÁo, decisionés sobre nuestros hi jos, elegimos algunas
lec.ion., culturales que funcionan no sólo para las cosas corrientes'

rsino tambi én parala posibilidad radical dc io-a., tal vez antes de lo
:que supon"-or, 

"lgrrn", 
decisiones sistemáticas sobre el perfeccio-

inamiento de nuestros niños por medio de las tecnologías genétrcas.



la educación pública' Al igual.que la eug'enesia' el obietiv'o de

. ̂ .i áne s d i s e ñ a r' ;;1: ;?;;u-liia "a"' i ff :::i .|.. i:;:T liPuede resultar, en esa búsqueda de un cierto progreso social, quslos genes se encuentren entre los instrumentos menos 
"{i.a,:','":t l"n: T ff i: :"1"'', lt'F;; v' "'i;ü; i;, ü. fi i::: "^,'ón :' d,i::l:l :'i:iJ ilil:: 

".;;"r. 

J h asta el re specto a 1 a
Drogenie' dcsde 'tt t:::':'1I""..".," 

a la historia' Se progra-

í;;;d. por las c.reencias :?l iijli'.1''"".'.;;iJr' "r.oi"'"' 
d'pl,""ao q?:,?:::.:::]]#l ñt;u, .o-id,, ",:*1:: 
d.

i iff: u:t'::: ! # ::*i i* #, r:, ;;::"TJ,, :i : i il - -#TJ::':i:r til il "r ; ;r' ñ "'' "' ;i;i :ii :':: I;: ffi '
i; itil* i* rl JÍ3?i fr! trr, :i:i:;,Tl;:ilii t* l*opensabl" o":, ?:l "iljliltffi ;;;;i; ""*as 

nutricio nale s v am-
óora de los ntnos' r-

ientales, v tamatr'.i?;' il;'il:::*tru.soci¿les 
que he-

*nt::*¿'d;ilt-"an 
la necesidad de esa meta'

I co*o "o,""'*i'i;;;;fl::P-'.:^:ff:'i:: n:::: l" ;;;

El pecado del cálculo

Exarnine, por un momento' "':..t"*?'ias 
de infancia' Los padres

(o tutores) envían ;;;:;¡;; -ill^"' dt^**'";tt sobre la conduc-

t a a d e cu ad', " o .-' * l t a " i o l t' t " t-. : 
t 
f l:t"XX r{n..tf$ : il?ti:

i . ,  dun una cantidad desmesurada o(

1  r y r 7
l l t

nicos que han ocurrido en todos los ensayos de terapias;üi::;

:::l*'!:T¡I:-ento 
susier"t.:r. ral vez ,. h"y" 

"irg.."donu€srra cap.acidad para inducir modificaciones g.enéticas. ¿g", p.ll
bable que, hasta con un tratamiento genét ico ef icaz, se rüueue la
especie humana? No especialmenre. X por orro lado, no es proba_
ble que los genes alterados destruyan nuestra naturaleza humana.
Las insticuciones sociales convencionales, como los colegios y las
iglesias, tienen un efecro mucho más eficaz en lo que 

"or 
u""t".-{

y nosotros, los padres ..convencionalesrr, podernos remendar nues_
tros hijos bastante bien sin las rerapias genéticas.

Sin embargo, hay suficienres cosas de las que rener miedo cuan-
do la co'versación se vuelve hacia la eugenesia. El temor no es al
control genético, es de la prescripción social de la perfección, im-
puesta por los científicos burócratas e intolerantes. Hemos visto los
resultados en nuestro siglo, y podemos, como mínimo, vislumbrar
las desgracias relatadas por Daniel Kevles y orros, por lo que una
"sociedad perfecra" diseñada científicamenre, genéricamenre esrra-
tificada, tie'e poco sentido en un mundo en el que la variabilidad
genética resulta ser una virtud, y en el que la especialización y la ri-
gidez representan la extinción. También exisren abundantes ejenr-
plos prácticos del peligro de susrituir la responsabilidad parental
por un control social excesivo.rt

¿Cómo podemos, entonces, poner en funcionamiento las leccio-
nes de la historia para hacer un uso responsable de nuesrro objetivo
social de perfeccionaniento? En primer lugar, tenemos que separar
los sueños de la eugenesia de las esperanzas de las familias. Piocu,
rar mejorar la humanidad no es una mera aberración, el sueño enga-
ñoso de los ingenieros sociales. La descripción que hace el Newsweek
de la perfección (niños altos, rubios, fueites,l isios, hechos a la medi-
da) es chocante, en parte, porque ha salido directamente de las revis-
tas de moda y la televisión. Nuesrra cukura aspira a nociones ds .,per-
fección", desde en el color de los ojos y el peso, hasta el <<contoneo>.
Invertimos miles de millones de dólares en procurar que la genre se
vuelva más inteligenre y menos agresiva. A eso lo denóminamos in-
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" como cometemo;r:';;;;"'"., p"li,icas a menudo no pro-

rnas'.planes Jtl:::i oid.., Mundial q*";;;t'ten' Los grandes

Dorcionan el . Nuev<
'plrn., para el tutu'i ;'iJ;';;;' ll:i,:"*Éiérr 

pueden condenarse

io, r, fa,, a.'n i,,,1,: ffiai il :i l*iíl*j tl3ü''.li ntfi:l -
i"'l:n'.T;'":*';,"ii';ü;11,1i:{:::T,::i:",l?.*"lliili,l

nlm: milTff ; [Tti{:i]" "i¿'i'" de ros "'"'uio"
la política. '' 

""g'Jntt' 
i"trL'*' t T:.l;t"t' 

Aprendemos de nues-

tró,.rrott' Y "oJti"*o' Po' lj:::l*nffii-;.ru*:
,rrorr"t.. o.no tanto' que nec€sltlT:" 

todos con los genes' los tu-

i.i.i"'r"' r:l':i;l:"::,'i::':il::H; i no,qü son' en vez
bos de ensayo o l(

de eso, pecados oít' to*"-ladres y J'gnni"d"res sociales' hemos

aprendido " 
tu""'li "li""rá' 

tt 
"t'ótit"'¿'to' 

l' cortedad de miras'

los iuicios apresurados y el pesimismo'



Otros incluso elaboran un conrplicado sistema de norr¡¿s ¡ 
1

dimientos, para inculc".t", ¿"rJr-;]r]ios habrros v r¡rr^_-, Q.o.* sin esfuerzo, críen tortuosos paradigmas que esperan que los

alcancen'  .  r  r -  -^ . - r^^^:Á- . r , -1.1 h i in  ñue se esoera
,psrráS creencras soDre la ..perfeccif.n" del hijo que t" ttl^:l

,H"#;;;f" *it sencillas o.gra'diosas de lo que c:":.:9."'

exp r e s ar'L a p a r e ; a' : oi' I y f :, l' : :"^1'], 1: :"' "rTlT: : :: *';
li,l'"11 ¿i, ff;; illi. btolo gióo cu alquiera, diciendo " todo

ffi'*t".t,., t. u"t'?;;;"' frosible-ente no es por comple-

rsciente de las ,u,o'lá' pot lut q"t bt"t"tt no sólo 1" td"1"-]li

ü; ' ; i - ; í"."1o biológicá' un padre q:l t , t" Pas¿ senra.as ense-

o balonmano a su 
"ii;;"dtr; 

tn '"^lit1"d'-preferir (a 
":.:l::1

frof.rnao y ,-to .*pttsaáo) qu" los. dos tuvieran una conversa-
t 

g*¿"Uf . o .o,-'-'p "'iit'uí " " " 
O-;::1:l^ 

!r"^T^:t:Í.1'l: 
t, 
;:

iTi,"#t il ^d. ;;;t-t-t"" c omplicacl o' no re sulta e1'ab -

. rorp.."a.nr. q," no seamos conscientes O::l::s-:t'it::::::.

#.t, ñ;i;;; q': 
"o-' 

po""^o''1::" modo oPuesto a nuestros

deseos más protunoos' Las costumbres parent1l1::?::1:mple-

urri¡rLrrL(r5) para lncurcarles determinados hábitos y u.lo*l l loa*podía haberse ganad. .;n.o djlr.;; ' ;". corrar 
"l 

.úrp"¿.r^.Urüsu habitación yla,oar lo, pl"tor. ó h;i", perdido ,u, o.;"i,1j,..Süconducir o divertirse po. trnu..r" p..,"a. mar. Esos ,;rr"ifsior"olnizados v cuidadosos proporcion"n una red de crcenciar, ,lli 
o.*.:

;lil';lii:T;l.:n': jm:'B:?:li:: ji::i$;:',Ttl:
haya aprendido mucho más sobrc .r .-á.;;;; j;r;;rr1:L:H1
jetivos de sus padres alobservario lrr".tto, ,'r^j;-;;;r";:r),al obedecer o no l"s normas que etls estabrecieron. por ol'o'-gu.-puede ser que las experie".;", -j, u;irl., y i;;;;;;"r'otltrltt"":tancra no ruvieran nada que ver con los plane, d";"llnj;r.sus padrcs se preocuprrorr. E, posiblc que un arrebaro bJ:: H:predecible del padre o la -"d.e rr"/" p*"ao _i, ,*;; ;  de edu_cación reslanrenra da. r a-r;;;-;úbiá d. ,r,, nb.r.io o á"iprar. ol ' r  madrc l 'u"d"n ca-b i " r .po. . ; ; i ; ; "  e l  ambiente fami l iar .  co-

:",r:T:: 
el pecado del cálculo .,rrrrdo h"."_o, .r..r;."f_,i".rp;een la rmpo.rancia de pranear y de ras decisiones ,il;;;;;i", .n r,paternidad.

ñ;il;fo"i.: 
otro Patrón,de comportatniento humano

I v Dueden ser rtgtclas i m"leables' cc'nscientes o la repetición irre-

fl.r'i;;. i", .or-td'u.tus de nuestros propios padres'
"" 

Á;'.q;. 
", 

posiblc que las pruebas v,1" ttl1P'"i 
T:i::t::no 

ten-

g"rr ir. ;p.. idad pat^ acrecentar la intel igentit  y l .u,?l l 'cza de nues-

tros hi jos, la fe en '" . i l . l t i '  át ln'  t t tnologías genéricas podría l lcvar

a los padres a quitar -importancr' " 
pot1"I fut'dttttttales de la res-

pr"rrlUiii¿"d parental. Áden-,ás, 'a confianza en 'a rnodificación ge-

nética de Ia progent" f od,i" animar.a los padres 'dil Tí1i-Portan-
cia a rasgos .rr...hortlltiiti¿tt d." 

"l 
-odo artificial' Los padres

tendrían la expectati'rá de transmitir, de una forma sencilla y siste-

matizada,todas las.;;;;tr"it"' hov-dt moda a sus hijos' basándo-

se en las imágenes ."ttit"ttt ds opeifecci$¡o de la poblacicin' Esos

ideales no salen d" l.;;;;o' dt 
"'-' 

clictaclor' nide las novelas de fic-

ción científ i .r .  Ert in ;; t ; ; ; t  en los anuncios' las encuestas' los

***tt d. lu t.l"t'i ' ión y el tit:' '" Fl bebé perfccto de Cosmopo-

litan o Men's rur^in' ,r-"átá i,so de altura' lo kilos-y ninguna enfer-

medad. Tendría un CI de 150 y una aptitud especial para las ciencias

biomédicas. El pelo sería rubio y los.ojos azules' Sería acttvo y ten-

arf" g.". l t"bi l id^i p"t, iugtt ' l  {út l 'ol '  al hockcv y al. baloncesto'

pe.oiambierl l. g.rráría l^ ioesía y cl vino de buena c¿rlidad'

Al igual que la -u{i" dc los pecados, cl cálculo es ran pocopráctico como inmorai. E, 
""r..málrncnre difícir ,nt * qu.actoso palabras_ quedarán registrados ., f" _q.i"a".; "ri;r*" co,,:rpl"to, .l -;i;tT;Í: X::X*::; !;,1:da con que los al imentamos, los genes que res hemos dacro y ras n.r-mas que hemos establecido pa.a álor? io, proy..r;r; ; .plcjos

i::f]::i:rdo' 
p1f1 

"l 
futu.á d" 

";;;, 
pueden resulrar lc,s merosellcaces y es posible que lcs enviemos mensajes mucho nrás conrrir_d ic tor ios d"  io  que suponemos.

A veces, .ro art"para(vde)n,,"st.oüi[i::H]"t'o**;:l",T,iXffiH::Tl::
nuesrro empeño en resolver ,rr.rt."i inseguridad"r, 

";;;;;;, 
ambi_crones y nucsrros miedos de ra infancia. N"uestro 

"rf*;;;'irusrredode entrar en Harvard puede ,;il;;"1 yrgo ;;;;;" hijo. Irlabuso que se sufrió.dei padre;";; ;" er que se comere conrra el
l::T: i,t. 

La al¡olación de 1., ,;iqg: y vecinos influye en cómonos vcstrmos y educamos a .,u.rt.orl l ;os. Es posible que los pa_
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EI padre o la madre que opran por
" n g. n á.,., ;;l ;; ."" rr a n e n r, ."pu.;llJll !l"i :::ternático

ü:?i: i:ü:: :,xt il::.: [*,. ::1,.T illF::! jJiJ
l idades hereditarias en la oarerniA^A __^:11"t 

opciones. L". .,^
ridadesherediraria^sií;;il,;:#:.::,11i:',:r,"Tii::,:"{r.ffi

*Li' ;tlffÍ X l.' " " 
á ;, n,,, I i I,.^,o,,q u .J, ". i i,.l', 

a I redJ
o..i,, o 1,, á. I u';r':5T il, ;,'¿: : r'.' l'19 l' . . rc n a,"l- i)' 

"ll 
t' r'-

:. i..T" " ; " g,i,'.. 
" rro I a |,.cs p cc ro. p".oj :: I ): 

L; ; f" 
"ITJ'H

renemos ningún 
:::T1,r,.,ffi 

.üü;j;;;ü 
iio;.., r ;

5:il:ifáiíll,'i::':1.." f i o J d e co n tro I d i rere n te. u " .^i,1'",'-"1¿'¿

s##t1"J*T'':íiii#:x3,ii::I$'#i:rfi::lq ui e.a á; il .'"-;:¿T::J ; ffi ,::'," . t a. r s o í; ülxT: : fll:dríam os ¿uiJ .)_ r,i". "".',^,- ;;; i:HH?[ :, 
p ".,Ia ".",, ii_El "pecadoo de esas opciones ."f.ulr¿", 

". 
i.r;a" en la idea de¿l".fl :3:'ff :'#:,:::f :: f::J i.0..'." ",' ;; ;, ;ros hijos

cosas surja,, d" I"'.e".ción en cadena a.t,l^Y,jlilb:lf.e"" trl.,
P"l-..1: genes y la tecnologt, J.l..i 

ta polrmcrasa (RCP), elem-
imposible"derdJ .i pr,,,o d-e visra *iüi.ritJ,i; íriiliil::iT:
.::p^1':,i.'iba, 

El p::*: ., .."..;r;;r niño puede ser el resutrado;:;'j:i':::T,'#T:1J.'.TJ::?:T"'j:::l;l;;;:,-i,:q*e-

::: ".'"fl ¡:ff : i fl: :*,T.itf l:,m *i: :,T#: i*,mlsma a una parer"llr^11. .o,,r.ol op."riuo.Til;ü;;e eligenlos rasgos como unos consumidores iai

,.,1,Xhm*""",esenciaresa"f ""..,l[,J:f ]i:*:i"Xi:Xf ^i:_
1::n;:""?^:,,r:,* T:t 

decirto 
Jl", T día, los padres rambién:ff :. : :n # I :: " *l . ;;;-. ii;i 

.f, i' I ill,i.3J,:.T,T T ::;ff n'"':l:"1::":::l:";""'""-';"T;i.#:?.1;1115,i",1: j;:::,* % " #ff T : r :::: r.p' ;#;,T :il:T:T :? J,I : :,1iii-',llf T;i;fr*:'::i::lll::t."',1i"*ffi :;"T;.T¿',';""X:
I j::* : : : l1!;.., .,t ;;;ü;il"r.ü Jj:ies enciar áe r o que ; ; ;;.". ¿ ::"#ff::.'#ffi:il:::"ii_ :;i::
180
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jrt'?,".i,ir.;ü;"bil" J. l, efi"aci" de nuesrros cálculos:

uiera que r."t t"'"tttn' t"t",tt:ltltt. ]?,f*:l:ldf*
ffii;: iá' -.i" á' l" manipulaciu" t:l:,'l:.1 1*"1':::::"
7l-'r"if 

"alrulo 
de cómo g"tt"i el dinero' tlabría ento¡tt:;q,1'

irra'ert tr v4rvurv -"';;;;"";tto' 
m"dios de manejar el proble-

rontar esa propensl(

;;;L;; ; i. l" i"t'li gencia, resulta s 1rqr9nde1:: 1l: ::t::"":D' tr w¿ov "" ^- ̂ -- 
;;t dt áólu"' en la búsqueda de los genes

osos de gastar millo

codifican la eficienci" át t¿ft"ft mientras loi ptogtama: 
T:19

;; i l  fondos,los profesores están malpagadot y:"1:t-

de trabaio, e incluso i;t';hitt: listos,termit* it: 
"¡']'1t::::l

;;;il;t."¿o de trabaio y la democracia no les entu-

El pecado del autoritarismo

Hans Jonas y Joel Feinberg se.refieren al derecho de un niño de es-

;;;úi..;; a'tintalibertad ie identidad como sea posible. Temen que

la ingenierí ^ grnéúrJ,Jáitt¡"t a lo-s niños s.egún las líneas de las rí-

gidas expectativas P;;;;;i;;; fodría hu'ta'lei ese derecho' Los ni-

ños vendrían a un mundo en el que sus opciones últimas.las habrían

.rcgia; ,r, padres ,"i., ¿t q-ut n'cit"n' Aunque la inquietud de 'f o-

nasenpartegira.';;;;-ilf :*:^*,':.-"'ilH::ffXJ::T,il:*:
esahazaia, es importante su rnslstencra

del iber taddelosniños.Lasexpectat rvasgené. t icaspesar íanenor_
;;;;;,-pues los padres esperarían que sus hiios se transtormaran

en el tipo d" p"rron" l,t hóittan const'uido' Ya ahora' los padres

que utilizan t" r..noiogía de.]a FIV para implantar el esperma-O^:::

áo.r^.r,. especialmente inteligente o atlético expresan exPectatlvas

;;"di;r;;'.." ,.r".1á" ^ ,"r'l,i¡o, e insisten en que rengan leccio-

nes de piano interminables o practiquen el tenis a diario'



. ¿Cómo distinguimos entre las esperanzasresponsables ylas arn[¡_crones aurorirarias.en el perfeccionamiento d"lá ;;;;.
respuesra pragmática,g*q;"r" po.-.".ono.., ra continuid^t1"" 

? un.
enrre las expeótativas ligaáas 

" 
ü -;",p;#;;{é,:;:;ili:üT:l]

zas cotidianas. El padre o.la madre qué 0"r"" una bella bailahija querrá una con o sin las ,..rroto'gr", genéticas ., ;**"iffr::l:análosa, los padres que rengan co,'o pri,i.rp"r 
"r"ri"Jffiu" su hiio

:::r.:r.. 
y siga su propio camino ,.iár,r"i.io, ,l;;;üi. lo. ,"_roramrenros genóticos, como tanlbién a ros método, Ionu"n.ionalesde determin"i lo id.t,tidua r ,.""¿, á. l^ r.prodr..ió,r. i;; decisionesparentales no siempre son exprícita, y ti.,-r..,1";";;;;;1o.,,""ro ,o_cial, de modo qu" lo, padres se 

"n.u'"r,rr"r-, q.qá 9f ti"_po-."puesrosa suserencias varias sobre el tipo .buenoo .1" b.b¿. ¡;r"r"u".r., 
"n 

l,sociedad se encuentran, asimisrno, las p_resiones para qLle se manten-ga lo aleatorio v se cerebre ra diferánci"'h;;;;;i":irl."i-,"nto 
deque cada bebé es -perfecto,, va en ese sentido, como también la erec_ción de muchos paáres.de evirar .."g."it^ i"í".I#;;erar has_ta el nacimiento del bebé para .onoi.. ru ,""o.

Hemos de insistir e,-, ra .esponsab'idatl que acompaña ras infor-maciones nuevas, anres de esjarcirlas ,obr"i" ,;;;; ;;;;ibirlas enun carrel' Los padres d.rr.n p."gunrarse por cada prueba o procedi-
1t_.1t "  

quc sur ia :  "¿por  quó quiero yo r rb" ,  X¡ , .  Lr r .onresrac io_

rTí,:Fi':il;::f iililn:J;:,;ffiüf : j,r,.,:'t**:talidad de.los padres según la"cuar rí, .^.".t.rísticas ocupan un ru-gar central, vale la pena considerar el p.lig.; ;;;;;;;;., ,, ."_pectativas. Sin embargo,..o_.o-Joh' Siuari Mill, Wil[;*-3"_., ¡rnás recienrernenre, Derek parfit h"" d.juJo ;'.i;,-i.t 
" 

t ru.,cierta tolerancia hacia las distintas fo.*u, de acercarse a la naturalc-za humana. Siempre que.las p..r.bu, .r, ios procedimientos no com_prometan a la criatura, deben permiiirse d'istirrtos 
"....r,rri.rr,o, 

.las modificaciones ge'éticas. Ni"g;;;rrrución única o senciila fun-
:i"^11i:Iece 

de.senrido, ademis de ser conrraproducenre, Ianzarar por mayor restricciones políticas de las investigaciones genéticasde carácter opositivoo o .,negativo,.

,, ,EI 
respeto por la diversiáad y por cada niño individuarmentec lcbc atcmperar  los cxper imenr"r  i "  manipulac i¿n b io loc i .¿.  L ,s
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:s autoritarios pucden reclucir al hiio a un inst'-tlmento de sus

ias a mb ic i o,t t' t "t" g;;ü;i; ::: :: :::*:'.t* iffi1:rias anüicr""': :-i,T::t*":,;;ñ, i"ncri.r' como cuando lo

;;l;,'i:; ff;l;: :'' :: 
"'H: 

" ff j :" :: []: il.,trjj :: : :li' izan los. ql . t ' ""  ' {*-  ' ' : : ; ; -" ;  
, ' ;  r ratamiento médico que esta

íü1 a't'ult:^o:: J::*:'T ,T'll3l1i ';e un niño no.puecle
icado en nombrc oe ,  - l^^^-- ,  áo"".rnl1arsc. y;ado en nonlDrc ::;;;;';i;r-"ln1r {u.,t"r.at y desarrollarsc' y

iiJ ::; n:: :T üT irid**ir**: í:iif ffi# : i:,
den los padres y Per r ., rr1 ,l-".,- .l-o1 ,-,rrecido pucdeden los padres y Permltrrrss cr uvJ4¡r-^^;r:" 

del pare.ido pucde
;r";;1.1;t" d" ásós,mi'mos valores' Eld

una exp re sió n p.arar r z; ;;á ;i; s' n'- *; 5 :"#T:1":: :*:una exPrestt'l^?'1':il;;J^ 
ptlat expresar el odio hacia sí mrs-

h i io  con una,be l leza  
,n  .u i t *  las  mcd idas  ex-

ii,t*'ffi ;*:::*';:::';:,;;ií!{i'!i,1¡¿*x*:ffernas). tanto brologluils utrrrru wv "/"--t,Onoaier-rdo 
que todo nrño

ü, d..irlo.,es antes del nacirniento rec 
a idcn-

tiene el derecho " 
'oil"' 'tgunas dccisiones sobre su Propr

tidad.

El pecado de la mioPía

Por más que Preveamos el {uturo o 1o plan'ee-ot' "lltt1podemos

estar seguros de qué cleberían 
""-""'t'ós 

hiios' o en qué se conver-

tirán. Sencillamente, no somos t"p"ttJ dt 
'"tt'itip"''-cómo 

será el

mundo de mañana'il; ilil; J¿ln¿'' se ha derrirmbado un impe-

rio, Europa h" ro'*Jo una alianza ttá"ámt"' se han dcsarrollado

las pr-uebas gt''te'it"iii";l;ü; de los ordenadores ha aumenta-

do áiez mil veccs' ;;J;;"i;;;' f olítitot v económicos fracasaron cn

pre<lecir el gran h";;jí;;";o ¿át *t"i'o J" 
"ttiot-tt" 

Estados uni-

dos entró .t rtt"ulo" "" 
pJt ¿el terccr mundo y un médico nor-

teamericano ub'i¿1" 
""'itio 

de suiciJio asistido a clomicilio' Las

modas han cambiail, "l;;;;iq* 
.r.r'"g"31e, |a. giencll' la filosofía'

la psicologi, v r"' l iut;;?;; ' l tund"'i"l También nucstros héroes

han cambiado'al"i*ÁiJ" t'i"t" de moda' después {ii:r 
el porcen-

taie de 80% de 
"p'"^U"tiOt 

de George Bush cayó aI34o/o'en menos

de un año. ¿Qué ""t "-";;1" 
t" It pá*im'década' sólo diez años en

la vida de un niño? Si isted se crce que 1o sabe, cs muy probable que

183



t$.il
ffi
rffi

i

sufra un problema defalta de miras. Lo cual está bien. a
se vuelva la base para diseñar a sus descendientes.

Una de las ventajas de las incertidumb¡es conve.r.ional"s 
de{paternidad es que casi todas nuestras normas y costumbres n,r.,¡cambiarse para adecuarse a las exigenct":1:::_:r"d, 

";;¿Jffi
Ti:lll- T::t^ltl::Ll i:?"li:i: i1l*:'t'ión de erDpress
ruvieron su auge al inicio de la décad" 

l""l^?l?:I.g" .-p*rT.Joñ
decaer a medida que menos empresarios reclutaban ,  

"ro,  
adminis-

tradores. Los estudiantes l istos pronto se pasaron de los "negociosr
a las humanidades 1' las ciencias ambientales.. Los padres fuera de
modl y comprometídos con cabezonería con la idea de una escuela
de administración para sus hijos acabaron con hijos desempl".do. J
tomando Prozac. Los niños más pequeños son todavía más malea-
bles que los estudianres universitarios y acepran lo más condicio_
nante. Un niño es receptivo al idioma, las maiemáticas, las normas.
los valores y las ideas abstractas. Si las condiciones cambian, el niño
se adapta a ellas. Un peligro de la manipglagigl genética de rasgos
positivos es, por consiguiente, el pecado de la falta de miras: ¿cómo
podemos saber qué características introducir por medio de la gené-
tica, en un mundo donde las modas pasan tan rápido y Ia rigidez es
una desventaja?

Un modo inteligente de abordar el asunto se opondrá a las deci-
siones apresuradas y fuera de contexto. De igual forma que resulta
difícil planear cómo inculcar a un niño valores y carácrer, también
lo es elegir las características que harán con que la vida de un niño
sea mejor. En el libro de H. J. Müeller Owr of the Nigbt (1935), uno
de los más importantes tratados sobre la eugenesia, el genetista de-
fendió que se criaran niños que encarnaran los rasgos de Vladimir
Lenin y Karl Marx (entre otros). Cuando esos hombres y sus teorías
dejaron de gozar de los favores de Stalin, abandonó las referencias a
ellos en sus conferencias, sustituyéndolas por figuras más en boga.
La actualidad política desempeña un papel en nuestra idea de la per-
fección.

Al examinar los proyectos actuales de los optimistas genéticos
para una revisión gradual, pero total, de la naturaleza humana, 1o
más sorprendente es su confianza en que poseemos ya la sabiduría
para seleccionar los mejores rasgos. Al igual que Platón, escritores
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s cepas ruevas de enfermedades, que empezaron a desarrollar-

esos mismos cultivos. La ingeniería genética en la agricultura

lo un polígono de pruebas para las posibles modificaciones de

humanos. Los resultados son revelado¡es: los frutos y vegeta-

ranipulados genéticamente son a menudo mucho más vulnera-

a lai  enfermedades y los parási tos, y casi  nunca saben tan bien

los que no han sufricio rnanipulaciones ni hibridaciones.t'In-

cuando esas cepas funcionan, el uso exclusivo de híbridos re-

la diversidad, lo que estirnula nuevas plagas v vuelve más activas

hace tiempo inactivas. La manipulación de plantas y animales

acarrear también ia transmisión de rnateriaies peligrosos a los

ntos de seres humanos y animales.

El bebé perfecto, al igual que la soja perfecta y el maíz perfecto,
ría resultar extremadamente imperfecto. ¿ Cuán difícil sería vi-

ir una vida construida artificialmente ? Hans Jonas advierte del pe-
ro de los accidentes monstruosos con la ingeniería genét ica, del

ipo de los que se discutió en 1970, en las conferencias abiertas al pú-
tblico realizadas en Cambridgc, Massachusetts, v la moratoria tem-
.poral que los cicntíficos declararon de forma voluntaria después de
¡la reunión de Asilomar.I Irónicamcnte, es más probable que los ac-

cidentes serios ocurran después del nacimiento de una criatura per-
'feccionada y en apariencia sana. Si bien la tecnología médica puede
modificar las características físicas de un recién tracido, es difícil es-
perar que esos rasgos se mantengan viables en nuestro mundo com-
plejo. Por ejemplo, las fresas salvaies t ienen una probabi l idad mu-
cho mayor de sobrevir . i r  a las infecciones l .  los parási tos quc las
maniptrlada s. La razón es que, mientras los científicos controlan ca-
racterísticas concretas, no son capaces de dominar las docenas de
condiciones con que ese fruto se enfrenta. Las fresas salvajes contie-
nen varios hábitos genéticos. Las "resistencias" las ayudan a mante-
ner una relación estable con un conjunto de circunstancias. Una fre-
sa nranipulada, por otra parte, es una propucsta alazar, en la que se
subravan sólo unos rasgos concretos.

Un niño ideado para"que tenga unas características positivas po-
dría acabar por sufrir enfermedades inesperadas y desastrosas. Es
sumamente peligroso avanzar demasiado deprisa en la dirección de
modif icar los rasgos humanos, pues podemos olvidarnos de contro-
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del pesimismo

ensayo,The .Moral Equioalent of 
'War,lVilliam 

James argu-
que, si bien hay que evitar I a guerraa cualquier precio, losi"-

rmanos necesltan exterrorrzar su agresividad y dominación
re sus vidas. A la canalización de esos fuerres impulsos hacia
actividades la denominó "el equivalente moral, áe la guerra.
oción aquí es útil. La mejora genética de la reproducciJn pre-

¡ia nuevas oPclon€s, pero estas se encuentran impregnadas de la
ivalencia moral de actividades que ya están p..r.ntÁ en el con-

parental. El dominio moral de la paternidaá da lugar al conrex-
'a las intervenciones genéticas en la reproducción.-por lo tanto,

.cautela es una actitud inteligente, no hace faltatratar a la sené-
como una empresa totalmente distinta, un peligroso camino"hacia

castas y a Frankstein. Los adversarios caregóricos del perfeccio-
niento genético, de los que Paul Rams.y y j.r.-y, Rifkin son los
.d:r lr.19.or, han empleado normas rígidas pr* i , . , . ,poncr la san_
I del código genético humano. una ética ar?.ro, .ri. oo." ,,rr.,-

: resulta sencillamente ingenua alaluz de orras pr.riorré, ,o"iá1.,
ra la aplicación de los logros científicos, la .or-rre.,.r.ión de meio-

'las el lavida y para.rener hijos más sanos. La éticano puede p"ru.
por alto la ciencia: el problema de poner en uso los valáres presen-
tes en nuestra cultura es que ..las conclusiones de la ciencia moderna
pueden socavarloso.tn L9r valores que tienen su origen en la ontolo-
gía del devenir son inúdles,.dado que ésta se deriva á. .,n" compren-
sión superficial de la ciencia.

También hacemos bien en rener en cuenra la acusación de JohnD.y:y, según la cual .,si falta un método inteligente, pero no los
prejuicios, la presión de las circunsrancias inmedlar"r, .i interés in-
d iv idual  y-de c lase,  las costumbrcs t rad ic ionales y  l . rs  inst i tuc iones
de origen histórico accidental, éstos tiend.n , o.íp"r el lugar de la
intel igenciao.25 Por ejemplo, los pocos diagnóstico, f . t" l . ,  f ioy dis-
ponibles son tan caros que sólo los puedetr usar los ricos. como
consecuencia, un número desproporiionado de niños con el sín-
drome de Down <<nacen, casi ion^seguridad, en ras familias menos
pudientes".2" Nuestra afir'ración d" que cierto grado de selección
eugenésica ya se encuentra presente en la manipulación social da a



enrender orro peligro, en este caso el de la investigación genéticaacrítica: el que los beneficios sólo vayan a parara los ricossos también puede 
rser 

una manipulaci¿n. S; l^ ,o.i.d;;;iJ.t"#::
:::p,11" 

por el perfeccionamienio en la reprod.r..;0,r, norlbién hemos tomado una opción: dejar ra .i:".;;i;r"'."-rotros 
ta*-

aplicaciones a las pres.ione, poríricas y aI azar.¿;;;;;;.:tl^t-y r:t
caciones de la invesdgación genétiá en su conr"r,o 

".oi-tf,tott-p o I ít i c o : d o n d e ex i s ra n r ra r a m"i e n r o r,, i ;"r;;.. ; ; tñ ;r",""::ljfi .llos médicos para que ras 
"lr.r.nn. 

Éi qir. ., que se anuncie el des-cubrimiento del gen de ra homor"*rrridrd, i.re á"-"rildo tardepara que los bioéricos ernpiecen a discutir si ese gen es úti l .  Necesi_ramos unirnos a la discusión sobre ras investig"cián., 
"J".u",ru, ,n_tesde que se rransformcn .n ,".nolágir.

No obstante '  s i  er  pes imismo . ,  u ipecado,  rambién hernos v isroque no es su anrídoto el optimir_o 
"by..to. 

t.r.t.rro r;;;;r;"r", qr.determinados rrasrorn¡"¡irf.a1rO.g"ry rrararse por medio de laintervención genética, la forma de evitar los pecados no ran morta-les ha de ser inteligente y cuidadosa; trabajamos para que los proro-colos se desarrollen d.,t.-i g*dloj; ,*perimeital.E,ste enfoque setoma en serio la cautela implñita de lá actitud de no interve'ción de
1:T:ll* 

que prefieren dejar ra genétL a la natural eza, sindcsisrirde la espcranza de hacer que nuesrra.""di.ion y r;;;;;;;r" ralezasean rnejores poco r po.o. El debate sociar r"ur"'"if..r.J.iirr",r.,;.n-
to d.e los niños es pos.ible y lo, aderaná, tecnológicos deseables enpediatría. Fn prirner r"g^;,,i" 

";b;;;o, 
r" dir.uJión de ros bioéti_cos sobre las tecnologías genéticas caras y sofisticadas ha de vincu-larse al d:blr: públiÁ.,oi1. t, pr,Ja"¿. Er.-r", .rii.-"r .Lr,dono de.la búsqueda de éticas 

"r¿,i .u, 
sobre lr; ;"; ; ; ; ienros v

::,. l"t impliquernos en el mundo prosaico de los ;;h;;;;;r;;;";co'er1res, que tomarán las decisiones ,obre .r p";f*;i;lu,',i.,rrogenético.
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la cuestio,, d.1l':i'T;ción humana

I
ii

q

n"'
t'*

tr-a discusión pública sobre la clonación humana la provocó Dolly'

una oveja escocesa clonada a la quc sc ptlso cl nombre de una can-

tante de nrúsica ,or)lr"l,;-yl* inli¿ Richard Sced' un científico de

Chicago qu" d"r.*f; í¿ t i  papel,de Jack Kcvorkian al arrunciar'  cn

ü^ñ",1""rr public Radio, qu" h"bir planeado cloDarsc vanas veces

;;; dt'";;i¿"": eiá.;;tJ;;bilo 'tu" la clonación se ccntró al-

rededor de detcncr a Seed, clonar animales dc compañía. y ganado v

la probabilidad de que un déspota' cn alguna parie del rntl19t-'-s^'

l^ir^r^a la empres" dt totp"i l" qY: parecía un conscnso lnterna-

cional contra el uso en la reproducción de las tecnologías'de la clo-

nación. prácticame";;;;1* filósofos interesados cn ótica fuerot.r

il;;;";. nuo..l.dár-po, t", caclenas clc tclevisión para desempeñar

;ip'"p.ii" Salon-rón' J q:t lq 
menos el de Nostradamus' Y contestar

a preguntas del tipo: "¿Es ético clon,ar a un riño recién muerto?o' o

"ii#;;;;;;i;'";' 
llon¡"'' Al cabo de un año dcl nacimiento dc

Doll¡ el cxtraño, ;;t;t;;ie improbable problema de la clonación

humana h"bi" p"r"iJ'"";;;;;; it lo' t'u*o' de la ciencia v la salud

del siglo xx debatidos con más pasión'

El equipo d. I;'\íii-t'it'át."plantó cc'¡n éxito cromosomas de

una célula ,o,.t-táti." d; ;;; oveia Ü1"'-'t' adulta al óvulo enucleado

de una rnarrón. El óvulo, con su nuevo núcleo, se llevó literalmente

un choque y pasó a comportarsc como si lo hubieran fecundado' En



enrender otro peligro, en este.caso el de la investrglción genética

;;;i;", el que iot bttteficios sólo vayall ̂ p?:ar a los'rtcos.y podero-

rár'r"-fri¿tipuede ser una manipulación' Si la-sociedad elige no pre-

il;;;;;;i.i p.'ftttlo.'amie"io en la reproducción'.nosotros ."m-

iléíil;r,o-udo una opción:.de¡ar la ciencia a los científicos y sus

;;il;.s a las p..,io"ts políticas y alazar' Consideremoslas.apli-

;;i;;.t de la investigación g.enética en su contexto económico y

;.1#; J."J"t"lttan tratamientos' siempre habrá presiones sobre

los médicos para qt" l" ofrezcan' El día en que se'anuncie el des-

cubrimiento clel gen de la homosexualidad' será demasiado tarde

;; ry l T y : :: ::,ruf : :p i:1":HT ;:'::T : ij.i il :: ::-
tamos unlfnos a Ia

tes de que se transformen en tecnologta'

No obstante, si el pesimismo es un pecado' también he¡ros visto

or; ;;;;;; ,,"t,ido'o ll optimismo abyecto' Incluso sr accPtamos que

determinado, ,'u'ñ"o-"uiti;Jtt poá'í"'-' tratarse por medio de la

intervenció,t g."eiitt, la forma de^evitar los pecado: 
l:^'i" 

lxorta-

illr" J. ,.. iitelig"nt" y cuidadosa;,trabaia'ros pafa quc los proto-

colos se desarrollei-r de fárm^ gradual.y experimental-Este enfoque se

roma cn serio Ia."",.f""i,.¡ñi;;á; ú 
".iit..-,d 

de no i'ter'ención de

aquellos qt. p"tiJt;;;,;i" genética a la naturaleza' sin desistir

de la esperanza de hacer que- nuestra condición y nuestra naturaleza

sean mejor., po.á 
" 

p.."] lf debate social sobre el perfcccionamren-

to de los niños ..';J"bi; yi.. 
"a.r"ntos 

recnológicos descablcs en

pediatría. Et p.i,1i.i l;;; ;i" tl]'tt'"'go' ü dittt'iiot-t-0,:.'tt bioéti-

cos sobre tr, 
"t"oloi i i ' f t""tt t" 

t"L' y sofist icadas ha dc vincu-

la rsea ldeba tepúb l i cosob re lapa te rn id 'd ' n ' onosex igee laban-
clono de lu u.lrq.,lJ" ¿. ¿,i.r, .róri.", sobre los meioramientos y

que nos impliqui''iti ' t" tf mundo pt.,t"it., at.los p,1dr9s y rnadres

corrientes, q"t ;;;;n las <lecisiones sobre el perfecciorlal'Ilcnto

eertético.

7

Epílogo" . ,  .

la cuestión djá'tiJ""ción 
hurnana

'Dol lv '

;il:1¡'i:::1:,.#hltliilf ilii'ff:i:l5$****rt****úq+tii'.nrl;$':"ffi i*[t
flfi^l*$J'd'$$ilift;;di,;iiü¡ni¡',';*
fiti:*ru*¡¡','w*Í;;: "' ̂ - *T:ür*
Iir$*::1i:l$,:i:;, jffi t*tti¡i1''",1t'I'tli:,¡
s*t'rü*T:'i: ;::*l:tt J::T:il"''i'":i^';j;:;i;d
::iii-'.i: j*j[Tür*]"ri*üxi!,:]iiiiil,".TTI'j;

t T:Íi[l #"'tr#t*"#:il; ; un;::"]:i:]ff :1r:: ;;



unos pocos de los doscientos ochenta intenr..," o'o L j.- I
h r."u á, .'"p;;;;;"" l, a ;,; r; ¿-;;;;i; ;'::i:: 

q u e h izo \(/it¡
briones', en el úrero de ovejas. ¡1 ,r".¡-ll-t3oJáT"l:", ..o*uq t*

el ADN ;.'i;;étuüs somáticas podría j:il^l" ooliv'"ii*o ."o'

les que rendrían en común con su ¡u.rrr.=llfiit" 
ptá;i;t;"1ff:

arto' grad o ;; ;,*iñ" ¿ á"r-Áóñ: il ;:::T:ifi :[Ti::,*^,. y ]n
l#:r;:***:',n',::i*ii#i.:ü:HT:::i jli
1" 1" il;,s;;r; con animar., n "T'l|::'J;ii.i.re 

imponante
modo en que criamos algunos d" eiios. La p;";;r;;i;,:ffi::Ht
animal abarca desde p.Jy..ro, .n págin* de Inrcrnci Jj i .rAo, .clonar perros v saros, rrasta ros d. 'uri ius u.niucrsidaJ;r;; .  versansobre el empléo-d. r^, r..r,oügi; J. r. .l.rr.;;;;.rtt.alecerpoblaciones de especies en perigio y..r...i"";#l#ililr.r roo_lógicos. La clonaciór-r t'ntié.,' p-¿i;'..presenrar un significativopaso adelanre en ra carrera po. int"grur i";"í"";i, l.r fóN , r",nuevas técnicas de reprodu.iiótt; t^rí"2.t ..ruti"áo -i, ilo.rrr"_te de la clonación animal ,., lo, ,d.l..rto, en la producción no deanimales clónicos, sino rransgé.,i.o.. io' posib¡idacies fascinanresy su empleo levanta inte..rrñt.s cuesriones técnicas. No obstante,quizá el debate más duro en ros pró*imos años sea la clonación enlas familias humanas.

Son incontables las tecnorogías que podríamos describir comode "cle¡..ión human a,,. La diirri.iO' de la clonación es, franca_mente, subjetiva' No existe una manera obvia d" d.¡;i.;n clon y
l?{].]ía 

no hay una. técnica qu. 
""r f"rmira determinar de formaoDretlva srun organismo en concretois de hecho,r,.ror, "auténti-co"' La definición de trabajo de un organismo .lo.,udo 

"r-, 
genéticaes un organtr-o o:":-: ,ha con¡eg,uidJcon.r nóñllrf"! . . lo d.o.tr o organismo' Sin embargo, ináuso sobre eso existe una confu-sión de concepros y d"bat"J

La.anlicación a los seres humanos de esas técnicas criaríaun niñoa parur de 10s cromosomas de las cérulas somáticas de una personay el óvulo, eIADN de la pared d;;; i ; ,  el ADN mr".á"¿.ial y lagestación de otra' cada uno de esos componentes der .embrión clo-
:1: : 

resu*anre podría pro u.rri, d. d-ir;i"r", ;;;, ;;;;, il'..n j un_to todavía se llamaría cron. Ese niño podría rener .t ioñ de un
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qrñe paáre'>, quien' desde el punto de vista técnico' sería Ia per-

2' 
"íá 

í^¿ u,, . É i n i ¡ o t a m b i é n re c i b i r ía al gu n a i nf o r ma c i ó 
" 

g 
i 
tlé 

;
io, áorr"rrres del ADN de las mitocondrias y de la pared de^

i; "g=t;i" -"d.." influiría de fonna sustancial' tl:tlTll

fl;;;"t::'J. q'. 'l ambiente materno activall:it:-'::: *'

ü;i á;;";rollo cerebral.-¿ Quié n es. la m.adre t j a:lui :i,:,tj 
^:

it¿ ,.j]J|;;;;"ro difiii, que tiene importancia política v

ñ'r., ,rrrr"has formas en las que un adulto (o incluso un niño)

;i.H;ü;.. .ip"p'r biológico de,padre ' -"1'",1'^:: i]?.:
i l i l;;; p*;;i ' l pu'd'?on"' 1e5 "senes"' dado lye ]1i.-
,ación g.Iéri.^ se encucntra tanto,cn el óvulo to,T:,:1' l^Tlt^:

ffi;.;f;;;;;;. á;;;;l;' py.{:-determinar los límites de la al-

ra, u otros rasgos, stn donar' tt AON',T"tjt ;l 
cit,Slla¡m1f.1T:'

' cerefectos impor tanteseneldesarro l lo 'Todosel lospuede."do-

se. La gestación ,",rrbil., da lugar a un contexto,q:t influirá en el
rr@¡ev' '  

I  el  caPítulo 1'
fenot ipo del organismo' como apunte en el  capltut t  t ---^^-.* .
- 

El iesult"do*d. todo esto .r qrr.la información cromosómrca que

determina el genotipo no es la ú"ic" en desempeñar un.papel en la

formación de un oclon'. Pero eso no significa que,el clon es "co-

,ri.n*", o sencillam.r-rr.,,n ogemelo idénlico retrasado>>' como algu-

nos defienden' Un .io,t.' el i'oducto de una extraña confederación

dea l ta tecno log íaq r r . i - p l i t aadonan tesded i fe ren tesp roduc tos
biológicos, qr. ,.rrrir" .n 

""" 
progenie que no es "idéntica" tli:?:

no de"los dónant"s' Todo esto termina por re-querlr mucna mas ln-

te*erlció*t en el embar azo áe 1o que jamás se ha visto antes'

Un contexto Para la clonación

Además de la distinción entre los clones y los bebés de origen más

corriente, existirían, evidentemente, -diferencias 
importantes entre

;ip";. i  soci" l  y p"r.nt" l  de los que 'hacen' clones y de los que t ie-

,rá árro, b"b¿r. "r,rtrictamente" 
hablando' como se argumentó en-

t.g*;";"1d.bo,., l ,  *.t j . '  que dona el ADN a un clon (que le da

los cromosomas) .tá ., 
"'t 

-"átt, sino su nelliza' y el padre no se-

ría tar, sino su cuñado. Eso tiene su pcso no sólo en el significado
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ffi l:j*rÍrip ::üfiÍ:i r"1.. rT p:Ín en er

*m"'mg*m*ffigp
iff
#rg4$*r*r*ry*ry*ff**gsryryffif;:*n-**ffiiii4**t{ffi*"1
*lffi :.:ur**m,I,:#],:*j::d#

'clonado. Tal cosa no ha pasado desapercibida en la lireratura
t"1 

{ 
fll:rófic.a de la,última parte dei siglo 

"r.'Si" 
.-U^.1.,

ra que los organismos de mamíieros .lo.rráo, ,".rr..r..rrrr., .rr_
nosotros y los clones humanos parecen inminentes, d.b._o,

r a pregunrarnos: ¿qué significa describir un organismo, o in_
un embrión, como un clon de mamífero? ¿Debe"t..r.r rádo ,u

)N de única criarura? ¿Tiene que ser adurto .r dorr"rrr. i.i epN
un_clon_? ¿Puede el óvulo del ólon provenir de una fuente distin-
de la del ADN? ¿Si el ADN frr.r,tÉ conriene 

"", 
p.;;;;; *.rrr_

l:::l^.:s:11111 
resyltante.todavía es un clon ? ¿ Ti."É .i lio" qr"

r o sonar como cl organismo fuente, o prr..a.r. a é1, o d.r.__'en la comunidad o el rebaño su -ismt papel? Errá, pr"gl"_
se encuenrran sin respuesra en la literarn.i"itr"l de la b;oLgia
lecular,.a pesar del empleo de la palab ra clon p";, ;.;;;;i; ,"_

gún las úhimas cuentas, más de cuat.ociento, ,"rJ".i;;;;;;;;,
y otros mamíferos vivos.

:r' Las definiciones que renemos de un clon humano provienen de ra, ficción científica, .rot" los laboratorios. Se han usado l* hirto.i* d.

Las dirnensioner

r4ienrras 
nu.."rrr.t 

biológicas de la clonación humana

j:lTl,. r Éiy;ilT ilil"fiit:ión bior,.
i:'r,'¿i.f ,,:n*lirgi**:i'"f ;.ir::'!:i3:l:,.''""'u", to d av í a"" ., o ",;i? itn ij*#,,"# i*194

, clonación para ilustrar el problema de la nxur^lr)^- r",r" r" crian-
za, definir el contenido del carácrer humano y la preserv".iár, a. nues-
tra memorr,a para las generaciones futur"r. Éi transbordador delcapitán Kirk falló, dividiéndolo en dos Kirks, r";;g;;r;;o y do-i-nante-y el otro intelectual pero indeciso. Los clones ie ficcion d,e unmundo feliz se .desvanecieron por replicación,, 

" 
-;ái;;;;e se sa_caban copias uno del otro. En su -r,ro. parte, nuestros clones ima-

ginarios han llevado-las memori.r, r.nti*i."rÁ y"-Li.i."., de unageneración a otra. Casi siempre, los clones hrr, ,ido ,orra, o moni_gotes, raramente superando los anhelos guturales de Frankenstein.
Cuando se comunicó que se había engerri.ado a Doliy n p".ti, d.lADN de la ubre de su progenirora, .r ñ-,i.do ¿. tor norí.i,l.ri.r.,o,
se derivaba y circunscribi" 

" 
lor clones de cien ̂ ¡", a. ii..ior,. n l*pocas horas de ese anuncio, elpresidente clinton .;ribi¿^;"a noraactivando su <grupo presidencLl de expertos en bioéricr,,, hrrr, .r"momento sin fondos, para evitar las abominaciones de la familia, conesos mismos miedos en mente.

,^ Li 1:ft"ición 
que hacemos de un clon depende de en qué lado dera cuestron nos encontramos. Los que no ven probremas en la clo-
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nación humana, c?mo Lee Silvere y Greg pence,ro comllamen te un embri ó" .r ó;i; ;; J"*' ;";'l? ", :":t...r 
..n.i-

que contiene la misma informació;i::il 
gemelo mc,¡nozrgótico-

*-".*'*m*x;:*HiJT'i'rr.:ffiHilit#i,Iü[
lado en nirróseno 

" 
ur,á a.lo, .lñ'ones ..herm".,o_ nill^..""g.]después der iacimie.r; ;;i;;;;; . paraevitar r", ir,!."'*r'.iopeyorativas con respe.to 

" 
rá, .r*", y r";i.;;;:j", i'ir'"r.cionesque nos atengamos a Ia mencionada etrquera de ..¡¡¿5lrdoTl, 

rr.gi:..
de una célula somárica,. po. .i-.Jnt.",.io, l;, q;;"d;:rr:..UÍ::tecnología de la cronaa¿" h,r-# *orü" qr;i; ;"*rbinaciónsexral es de imporrancia rr"ir-.*it .: 

1", 
mamíferos, y afirman,,-.rl,"Jr:xiru:ffi Í."'*,;,;;.,:J.,*:l,gr;,};;;:i

"" :ir::*;xi 
s ri r u n a definición l"* Ip rr; o,rra" a.l" .l onación ? No

:ir':ü; ;ili'l:-j# ;" :iff , lff ;¡:lirulni [k;ffiarÍmar con sesurid ad cuár.r rr rá.niiárd. genética o fenotípica de unode ellos''2 coñcebim...r ."a" *, -¿, r" ii"rr,ar¿ a"'r'J, Irn-if.ror,
;ffi:|;I"nos 

incluidor, 
"n fr".ij" del código genéti.o que rraen

varias cuestiones legales nuevas, urgentes y desconcertantes fuer-zan a los adulros a refl"exion.;;;;?rry;i.;;;i"i.uT,r, 
,."u_t ico' en la medida gl qu" infl.rrr-.ni" paternidad y ra identidad.,iPor lo ranro' ros bióro'gc's ; bJ -u, irr,", creberían por ro menosser.capaces de definir ra cronació' 

";;.;l;;;;;r¿tJabre: ra se_T'! l'^ genética' La cronación, ar fin y ,r ."uol;;ffii" posib'i_oad de un t ipo completam.nr. 'nu*uo . i . . , r ;nor.  h. .h;  nn ,  prrr i ,del sexo o l",..o-bir;;;;:;;i, ,,""" r", rraspaso de la informa_ción genética de un ,Oto p.og"";;;;.
mie.,iras a"r..r..""-,". :l:t;::T1:u Progenie. Pero, en realidad,

r::,.-,.-.,","roTi::::J:li:J,:.Jliffi ::;;::*"*nf ;_nos que hacemos a rravés de ras te.norogía, de ra reproducción y delos nuevos mecanisnos sociales. soÁo, capaces de determinar erorigen del ADN cle un ,ino, p..o-""- ., 
"ólo 

el inicio del procesopor el que renemo, qr. ,uol,r.r:" i;;;.los parenrescos y est¿ble,cer qtré cantidad de parentesco conlleva que caregoría y responsabi_

196

Poseemos nuevos y sorprendentes modos de hacer niños y

".r 
."¿^ vez más d. r.r.tt fot-a orientada hacia su diseño't*

so es una consecuencia de la historia biológica, política y eco-

iá i.i.*U arazoy la maternidad' Estoy de acuerdo con Daniel

ffi;; q". r"t .,r-rárr", tecnologías genéticas y los cuidados rn-

m, ,r.or,rt"l.r, así como los a"delantos de la ciencia diagnósti-

ill 
"""rf.r-"io 

la naturale za de la vivencia del embarazo,

, r. ft" f"."do de tener bebés a hacer bebés' Con eso lliero d1-

I oue los melores esrudios cualitativos y etnográficos inclican que

ffi; .;;.1o, prdr.s de hoy se_identifican con un futuro hijo,
L : :  ^ ^

ori..." y i. ,.l".lonan con é1, incluyendo a los fetos y a los hijos

;;; i ; ; . : .ncebidos, es que a menudo sienren la obligación de,evi-

daños futuros. A pesa. de nuestra insistencia cultural en el dere-

;;;;i";" rr.,, -r¡., de terminar un emba.r"i: ii::: 1::::,:l
;;;;;l; i""."-iÉf útero, los padres y las instituciones sociales

cadavezmás capaces de pensaien elfeto como un bebé' Parava-

rios fines. Así, por eiemplo,^los padres.que no se preocupran por el

,l;^r^r",o iá, -¿di.o, qr" falü" en diagnosticar una enfermedad

del feto, se encuentr^tt ,.,j"to' 
" 

sanciones.o perjuicio: p:ltl delito

de dañar a un ser qrr" ,,o tiene (durance el embarazo) el derecho a

.*ir,i. por sí rnirmo, Pero que' sin embargo, p9se9.d.ealgún modo el

derecho a no venir 
"l'-.rr]io 

de una for.na perjudicial para él-15

La identificación de una responsabilidad parentalpatacon su fu-

,rrr" prog.nie ha tardado en llegar y se vincula a varios cambios en

lo o.t. .ñt.nd"-os por infancia y en 1o que esperamos de los niños

y fJ -"i"r"ij"J. n in,r.r-rr". las iecnologias más recientes de los 'a-

.i-i.rlro, y de la genética' hemos encontrado una vía para entro-

meternos en los nacimientos que ha aumentado notablemente la ca-

p".lJ^J cle los adultos para elegir.el momento .y 
el -9dt- 

1:l
emba.azo. Ernpleamos la ecografía, hacemos amnlocentesls' mez-

.1.*o, y 
"o-Éi.r"mos 

los p,Jgt"ito'es genéticos' hacemos cribas

p"r" log."r los embriones más ,,"o', y todo con ese propósito'
' 

Porlj.-plo, si los óvulos de mi esPosa tienen algún defecto y yo

puedo t 
"..rl" 

fr.rr* a una segund".Ñpot"t" o tengo una tarjeta de
'..¿Jito 

g."tir, pod"-o, ,rorirro' de infertilidad' ¿Por qué? Dado

que ahoia ,r"r,'o, eso como algo completamente aParte de nuestra

necesidad de tener relaciones J"",r"I"t, sentimos por separado la de
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rener un hijo parecido desde el punto.de vista biológico: la.necesif

;il;'il;;, Jtgo pu." .onr,ruir ese hijo.'o La nueva herramienta Je

la donación ¿" o"'io' i*pli"' la posibilid"O 1: 
'1:lÍ:::f 

l" 
nuevo',lüJi"".''d{?;;,,.Til j*ll;f; :'"j:T;;,1-:".5:r:iil:::

tro hiio Y queremos
ner a un niño con esos parámetros esPecíficos es nuevo y se deriva

de la tendet-'tiu t" 
"*t"'o 

t" t"*i:::T:::"*,:ffii::3j::l:
de Ia tclruc'vr. vr¡ -l ';;;" 

un estado de cosas que incluye tanto la
li<lad y1a 

l1:t:i1"j"lación genética.r, Nos figuramos una criarura
gestación como t" '::;;;":";;;;;" p".o ^á, dicen que un bebé
que sea' <en su -:I;;#;''t 

Jt át"to' "o 
t' al cien por cien nues-

::;ili:e;Trn : :fuffi;''.-e' 91''r"' 
-p 
or'o -pl"f la condición

de ..fértiles". Por t;;;;;ti Jt"idit t*plttt un óvulo donado' es-

tamos ya metidos;;;;;"d* e'lo q"á p":i-l1i?I^":? 1" 
los pa-

dres consrituye una brillante sorpresa' Nuestro ht¡o va a requerlr

más planificación' Asimismo' nuestros encuentros sexuales no ten-

drán nada que ver;;^h;;;t'"n bebé' Nuestro hiio vendrá de una

placa. controlamJ, tH::'d;;;' 1o que entra en la placa de Pe-

tri. Más .t".,"-t""Jtl iot p"i."' 
" ""tiá'-' 

responsables de lo que

entre en ella' No q;;;Jt elegir un donante con una anormalidad

congénita p"lig'o"' Si podtrnJ' escoger uno que tenga una mayor

;;;ililiid'"ffi; ÉjHiJ ? t*ru ffi :ü f :n3:;i::
nuestros ( la artura

sensación de serci;;;;;;;';i;;-j; '.'o'o"o'' Y va que nos he-

mos metido t" tJ;;;;""**u;¿" "'"gu'""to' 1: :::la 
criatu-

ra sea un varón y Pagar un poco mas por 
""'"' 

don"t" ioven' de la lvy

League'
Que result a raroentrometerse en eso es algo Ñl'":-?tt se trata

de un tipo distinto át dtti'ión parental' menos t"1t^i más consu-

rnista, parece p';;;jt Ptto 1o q"t h"'v q"," 
:::l::""0"t 

es que

nuestras ,"t"o'ori'1"1; it ;;pttducción' c'ada vez más avauzadas'

exacerban .t ptoúi"''," t'"citt'tt 9'" 
tJüí"1 y' qt"t'n'111 legalmen-

te la respo"'^biliá^;I;;:l;f' Mi"'i'i ' el debate sobre el aborto

centró la atención J" ó..id",'te en la cuestión, sencilla en c0mpara-

ción, de cuándo il;;t;o "dq'it'" 
t"'* 

"""goría 
moral' las nue-

vas tecnologías conllevan la pregunta d.e qué sigru{ica ser un proge-

n i t o r yquéva lo r t i eneesaexpe r i enc iapu ' " l o t imp l i cadosen ta
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Í; :: ffi;: : i :í::ilff H::,ffi Hn : ;""'J :: :: LT :p d
causa de lás relaciones sexuales humanas 

".r 
n".,o',1-;:' l:arazoef;il::*" jil;"?:':¿';":::i::Txr:::i,?::"'"'Iq".ffi íH

nor que ra de uno no cronado: ieué l,::14:iii:iü:*"1'*tf$
a la criarura? ¿Es necesaria la fusión del espermatozoide y.l o^lol
¿ E_s necesario un gran potencial para la gestación? Además, ¿cuál esel impedimenro para que esa criatura cu:nr9-99mo una restauración
de la fertilidad o un traramiento de la infertilidad?

. . Esa-última_pregunta es la parte más n-rolesta de las dimensiones
biológicas de la clonación. La necesidad de tener.hijos es innegable
en nuesrra sociedad, y se gasran al año más de mil milloner ¿. áot.-
res en buscar la paternid ad y la marernidad biológica a rravés de los
tratamientos y las récnicas parala esrerilidad. A estas alturas, nece-
sitamos saber qué papel los individuos podrían desempeñar en el
diseño de los niños; hasta qué punro nuesrras insti tuciones les per-
mitirían llegar. Seguramenre, existen limitaciones a Ia interferencia
gubernamental en cu¿nto a la procreación1" y talvez incluyan el de-
recho a experimentar con técnicas colno la clonación.ro Pero es más
problemático determinar qué significa proporcionar atención a los
que sienten la necesidad de tener hijos. He notado que una equivo-
cación frecuente es suponer que tener hijos que porten nuesrros ge-
nes o se nos parezcan desde el punto de vista biológico es caracte-
rístico de los seres humanos. Por ranto. mientras es relativamente
fácil establecer que la infertilidad implica una incapacidad para con-
tribuir con gametos o una gestación al nacimiento de un niño, como
consecuencia de alguna disfunción orgánica, el problema es que no
siempre podemos curar ese trastorno físico. El tratamiento de la in-
fertilidad es, con frecuencia, el empleo de una técnica con el fin de
proporcionar tantas criaturas corno desean los padres, o uno de los
progenitores.'' Sin embargo, ¿se cura la inferrilidad con esa terapia?

¿Curaría también la adopción esa condición de estéri l? ¿Es la clona-
ción una cura? Parece claro que la respuesta exige que nos volvamos
hacia el modo en que las necesidades de la biología con relación a la
reproducción se ponen de manifiesto en nuestras costumbres indi-
viduales y culturales.
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Iias con varias ernias estructuran bien las funciones que deesos mentores. Y*r uesernpa¡*

u,ill,iiiliil::i:i::'ii,";H:.".T::T,ffi,H::lJnl,:ii'.ri_
toria d_elos perros y los gatos, en cuanro 

" 
fo.*ri;;;r;';:'::Tr-

mada. Necesitamos un cuenro para un niño que.tc, i ;  ; ; ; ,1":,: : ;de primaria, o su equipo de fútbol, .o-p.r".ro d. g;;;i;r. Los hi_jos de un embarazo posmenopáusico necesitarán ,in, t i*".ia nue-va, más adecuada que la del niño tardío opor accident",, J"l pasado.Los niños concebidos por medio de donante, a" ..f"r-l y óvulosnecesitarán un cuento. Mientras que hoy ra mavorí^de los padresno les cuenran a sus hijos ra presenci" d. un ¿o.r"rrr. a1-ÁDN, .onel tiempo eso no será optativo. euizá se res cuent" 
" "r", 

ni¡os unahistoria sobre lor cabailor.d. .rir.ra, criados a partir de muesrrasseleccionadas de esperma de ,.,,'".r,rí.r. Los leone, ,or, ,d".u"do,para el cuento de los niños generados por una mujer sora, con un óvu-lo de otra.y el ADN de una rercera. A medida q". r"á.""Ji0r., ,."nr-genética de óvulos de monos o vacas llegue r r" t?;J;;.;¿r, t u-r-na, también se neces.irar.án cuenros prr".r, te.noiogía.

,  
P. . :  ¿qué.h isror ia  lc  podemor. . rnru, .  a  un c lon? ya hemos su_D.rayado que la clonación humana no tiene precedentes en la histo-ria naturai de los mamíferos. Los gemelo, .fnrtitry.. .ii."omeno

más cercaro y les separan, como Ár.ho, unos poco años. Las his_torias en los medios de comunicación sobre lo, p"p.l., p".".rrrl.,
en la clonación son casi siempre terroríficrr. Er, ü-i;; f,r.r.., ..-
plican a un hijo que ha -r".io tempranamenre a causa de un acci-
oente' ',n otra, una mujer estéril busca un vínculo genético con su
marido recién fallecido, por medio de un clon de ,rrí -.r.rr.a de te-jido que tiene. por.ahí. Ün" rercera cuenra la historia de un padre
que cría un clon de su esposa, para realizar su sueño J. ,re.l, de
niña. El objecivo de discurir las hisrorias infantiles 

", 
,lobl.. En pri-

mer lugar, es evidente que, cualquiera que sea el progreso que haga_
mos en mareria de las recnologías de la esrerilidad, para ,"alizal e1
potencial que éstas poseen de útisfacer las necesid;i", ¡. io, 

"dur-tos hay que rener en.cuenra lo que significan para ros niños. Ade-
más, las hisrorias sociales e institucioi"l"r ;"flrf"" ;";; en esas
relaciones familiares. La tolerancia con los nuevos tipos de familia
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nar a sus hijos hasta alimenarlos, pasando por la educaciÁ
den perder sus derecho, par.nt"l.r, qu. rólJ; ü ,=rjljit"l)'0""
el criterio de nuesrros represenranres demo..¿,i.or. il?::,:tg'l"
ción creciente de .r, p..t.rrpación pública p.r .i Ul"*:'r:li:tfi
niños se evidencia cuando, por ejempl",j:1:g",T:nra qye los niños,
de un modo general, no deben ser clones o_ gle !a inu"ri ig". ion de laclonación humana riene una prioridad muy baja, .o-.pJ.r,,uamen_
te hablando, en el presenre abanico de los gasros .n inu.rr;g". ion.
Hasra los directores de revistas científicas y de diarios eligen qué
envían_ para revisió1I q: qué forma publican los descubrimien;;;
sobre la clonación. El objetivo de examinar la cultura .r .u.dr.ri.
variedad de contextos en los que surge una herramienta con lo, fi-
nes que ésta, de hecho, es capaz de lograr. John Dewey llama a esto
colocar en estricta conjunción a los fines y los medios y apunra a
que existe un conrinuo entre tales fines y medios con el objétivo de
lograr que nuestros métodos sociales resuelvan los problemas ram-
bién sociales.

El sentido común y la clonación

El sentido común es el elemento de la ética prácticapeor compren-
dido. Se trata de no saltarse las cuestiones difíciles y pasar al pro-
greso fácil. Como yaha quedado claro, en el caso presenre quere-
mos analizar el significado de sarisfacer las demandas complejas y
localizadas de una variedad de personas denrro de un contexro so-
cial. Además, la valoración ética de los problemas sociales exige que
nos tomemos en serio los desafíos que presenta la ciencia al pensa-
miento social y la clonación es, a ese respecro, un caso paradigmáti-
co. No sólo desafía el sentido de tener un hijo, sino que ha llarnado
la atención hacia el amplio abanico de recnologías nuevas que for-
rnan nuevos tipos de familia, con unos parámetros y relaciones que
la sociedad no ha establecido ni sancionado. No basra con pregun-
tarse, como hace la mayoría de los críticos de la clonación, si un
niño obtenido por clonación se vería privado de su derecho a la in-
dividualidad.2+ Ningún niño riene el futuro abierto, e incluso un
examen superficial de la cambiante historia de la paternidad y la ma'
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Notas'!'

Capítulo 1

1. Michael R. Cummings, IIwman Heredity: Principles and Is-
sues,Saint Paul, Minnessota, \ lest, 1988, 3. Véase A. Corcos, "Re-
productive Hereditary Beliefs of the Hindus, Based on Their Sa-
cred Books,,, Journal of Heredity,75, 1984, págs. L52-154.

2. Kenneth Kore¡ The Essential Darrpin, Boston, Little, Brown,
1984, xvii.

3. Como queda claro después, John Dewey comprendió que ese
adelanto era de una importancia fundamental en el éxito de la filo-
sofía futura: la naturalización de la noción de las esDecies eÍa. Dara
Dewe¡ un paso adelante en el reconocimiento de lá relación-entre
la experien ciay 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 competición. Mientras el darwi-
nismo tardío hace hincapié en el poder implacable de la competiti-
vidad de matar o morir, Dewey subraya elvalor ylafuerza de la co-
operación y la democracia.

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

'3 Las traducciones al castel lano disponibles de las obras que se mencionan se indi-
carán en la bibliografía (véase págs. 223 y sígs.)
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n, Cbildren of Cboice,
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18. Jean Bethke Elshtain, The Family in Political Tbowght, Am-
q lJniversity of Massachusetts Press, 1982, pá9. 288.

19. Louise Erdrich, "A \foman's \lorko, Harper's Magazine,

,yo,1993, pág' 35.
20. U.S. Department of Energ¡ Human Genome 1991-92 Pro-

Report,1.992.
21. U.S. DOE, Human Genome 1991-92, págs' 3-5.
22.Yéase su propio relato de la búsqueda social y científica de la

e hélice en: James \Vatson, Tbe Double Helix: A Personal Ac-

coant of tbe Discovery of tbe Structwre of DNA, editado por G.
int, Nueva York, Norton, i980. Para comentarios sobre el papel

de'Watson en el proyecto genómico, véase: Robert \ü/right, 
"Achi-

l l les' Helix" ,  Neza Repwblic,2l,1990, págs.21-31.
23. Esto es sólo una glosa de una discusión mucho más amplia y

compleja. La exposición más clara se encuentra en: Lewontin et al.,
Not in Our Genes. Existe también un problema concomitante con
el supuesto de una relación estable entre el genotipo y el fenotipo:
no todos los organismos con el mismo genotipo t ienen la misma
expresión fenotípica. Comento en detalle ese problema en el capí-
tulo 5.

24. John Dewe¡ Logic: The Theory of Inquiry, Carbondale,
Southern Illinois University Press, 199I, pág. 34.

25.La ingeniería genética a través de la ingestión de comida po-
dría resultar tan prometedora como la modificación en laboratorio
del plasma germinal, aunque menos exótica.

26.8. Younkin, .,Gene Therapy's Leap beyond the ¡¿[", U.S.
N ews and 

.World 
Report, 82, 1993, pág. 82.

27. .,Qsns Therapy's Leap", pág.82.
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Capítulo 2

1. Thomas Lee, Tbe Human Genome Prolect: Cracking úe Ge_
netic Code of Life, Nueva York, Plenum, 1991, pág.1 

-

2.Dean Hamer et_al., ",\ Linka_ge betwenn DNA Markers on the
X-Chromosome and Male Sexual Orientationr, Science 261,199i,
págs.32t-327.

3. Brian Stableford, Futwre Man, Nueva York, Crown, 19g4,
págs .13 -15 .

4. Stableford, Fwture Man, págs. 1.4-t5.
5. Stableford, Futwre Man, pág. 1,08.
6. Stableford no defiende, como algunos grupos de Arlanra han

dado a entender hace poco, que debiéramos empezar a favorecer la
piel oscura, par^ hacerle frente a la disminución de la capa de ozono
y los peligros que eso presenta para los caucasianos.

7. Stableford, Future Man, págs. 119-123.
8. Véase Arthur R. Jensen, "The Current Status of the IQ Con-

troversy>, Australian Psychologist 13, 1978, págs. 7-27. También
Robert A. tWallace, Tbe Genesis Factor, Nueva York, Morrow,
1979, págs. 12-15.

g.JeanRostand, Can Man Be Modfied?: Predictions of Our Bio-
logical Futwre, traducido por Jonathan Griffin, Nueva York, Basic
Books, 1959, págs. 57-58. Esos sueños, tal como detallé en el capí-
tulo 1, son, por supuesto, mucho más antiguos que Niestzsche.
Rostand señala el renacirniento de las descripciones de las "perso-
nas superiores>> y de los oúltimos hombres' que tienen lugar en el
siglo xtx.

10. Véase no sólo el análisis de Richard Lewontin en Biology as
Ideology: The Doctrine of DNA, Nueva York, Harper Perennial y

Harper Torchbooks, 1991, pág. 67, sino también U.S. Department
of Energ¡ Human Genome 1991-92 Program Report, 1992, pág'
218. Ese asunto vincula, asimismo, la cuestión de la ninformación"
genómica a la de la realidad ..virtual,,: ¿Es el clon una persona real,
ó .rn" <<virtual, ? La llamada autopista de la información también
hace hondas promesas en la línea del proyecto genómico. Se nos

promete t.,rr, Árr.rdo mejor a través de una--editación adicional: si

podemos codificar en forma de datos nuestros mensajes y enviarlos
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p o-.--""% r, n ri I i n g I é s m u y p op u I a r s o _
agua de un pozo.

bre Jach and Jill, r,- 
'--*' Ér rvrrrrd' 'IraruIl lngles muy popular so-

agua de lrn nr.r7^ 
I nlno v una niña que van con u.r .rbt a sacar

l1 *I""tin,liotogy as rdeotogy.
ii ,t:::l:^' 2;9Plt " rá,á"r""{v.
1 9,1.-*::r r, n * toly,, r á,á"t""{y.
ll,Y::'::,i "J:ll:í:T1i;*,fto sobre ra presencia y rapre_",il=:n::,1:,:::^x::r,i::'r3;,#;#T: jifr ;ilHlJ'::,0;;;(::!K"i,,i::::!:!:,y:,;íri""1"'ii,ilr];"1,,i#il,"if ;,{!":

iil;il.li"i'p:::i.y:x:!;r:;:':,,,":'é:::::;:,::^','JH-iifi: i 3 i f ' :lÍ'l'. roh n D ew'í, i " rt'í;;'l;i'i.T,'ffiH ii[,Holr ,  I  932,  pág.353.
18. En medicina, economía, filosofía, étjca uciencias siempre hasido así' Es en qrado ,yrro ¿;ri.;r riu"r".no, de ras meráforas más f á-cilmente dispoiibres' Si me;;;i; i ;;po escribiendo y rrabajando
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i ordenador, ¿resulta sorprendente que utilice el

revas tencnologías me sugteren/

lenguaie que

o5

1. Daniel B. McGee, *Makin-g or Having Babies: A Christian

rderstanding of R"'po;;i;il F""nthood'l' : l::!'^!:f:::!
;;;"";;;'f;;,i'"1íi' st'dv ary! Researcb Dioision of tlte !ap'' 
tf"¡i 

.Alliai 
ce,¿á vitti"t" 

"H' B'"tkttey (comp' )' B irmin gham'

nford University Press, 1990, págs' 181'

;. ¡;;ph.; G".b.r 
")i,,'1iini::": J'"p: 

Perfections and Go-

, ,SUy ,sep t i embre  de  1993 ,  págs . . 26 -30 ' , , r , . . - ^ . . , .  ^ r ^ ^^
¡.-iá"lrá Erdrich, "A \ló-án's \fork" ' Harp.er's Moto"::-',

;*;. if/93,pág.35' E'l planteamiento que Erdrich Pregunta aqur

pbre el embarazo, ;i P;,á t las implica'ion"' -:it^T.l1a la pa'

ffiffi"ffi.L;,; ;h" oá*,r.lo'mi tr"t"*iento del tema'
,-- +. V¿".. S. Kay T'of-Ut, The Meaning of lllness,: A.P.henomeno'
'Io;ro't-Ári"rrt 

áf t[, p¡ierent Persp^e.áióes of Pbvsician and Pa-

tient,Dordrecht, f<i"*.iiq 92, págs' 90-98' Véase tar¡bién un rela-

," pra.ri.. d. .r" i.rlol*" # látt" J' McDermott' "Experience

Grows by lts Edg.r' n lhtnornáologv of Relations in an Ameri-

can Philosophical Vein'' en su Strea*' á¡ E'p'rience: Reflections on

tbe History ̂ rd rlr;ttr$iy oi'+*t'ican'Cuiture' Amherst' LJniver-

t i t"¡úr".h.rr.,* Éreís, '1986'págs' 141'-156' En esa obra' Mc-

Dermott también cita a Richa rdZanet' Tbe Context of S-elf: A Pbe-

nomenologlril nfiiry Ut¡"s Med'ici.ne as a Clue' Athens' Ohio

University Press, ,óáí, r'jo"la'intención de vincular un acerc¿mien-

to fenomenológico a i" ."f"'ttdad con uno Pragmático a la medi-

clna.

5. Arthur L. Caplan, "The Ethical Challenges of in lJtero Gene

Therapy" ,  Nature Genet ics2+,2000,pág.^107'  r  , r  r :^ : . .  . l
g. Villiam F. Bynum, Science and th.e Practice oJ Medtane In tne

N in e t e e nt h C, nr rry,Ñíwa Yo tk, C ambrid ge U niv-ersity Press' 1 994'

7. Citado po, tvt"tk Sulluvan, oln Wath Sense Is Contemporary

Medicine D.ralistici'', Cwltwre, Medicine' and Psicbiatry 15' 1986'

pág. 10.
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8. H. Tristam Engelha_rdt Jr., "Ideolof Medicine and pb
Marx \wartorsky ^ri!.o^':!hvs' ríso, pi J,!,?It2:iri3l.r*¡; {i'^'*
;ii'¡;!ir." o" I "i i;oi''' 

tan' co m o al te rn at i va', 
l l' " I .;;ü;",fiX'.'il

*l i,H"n::; i* if ,?;ff rJ*l*i i¡ ::', *.lixr
and^P,!,itosoyhi s, oeo, págs.2-3. 

ttctne",Journal of tuIedicine
9. Toombs, The M""iiíg o¡ ittrrrr, pág.76.10' La información r.rp".tó ,i" 

"rr" 
,'..iig" 

:. ha extraído d"J. s.Thompson . Generics,.i, urd¡rnr,-ñ;;rr rojf, S;il;ü, 1980, y*:,"i;?¿l:;l{i'"'¡*'i"Á"iil''',iü)manchromo,o*",,Nueva
' j ; Tgt'.:il:Ilj::'j¡;* I:.,1pu.,to, eI su bprodu*o so-;:1.* T:i j,:iffi ?: : :: :":: : : r^"i I T: ;:: : :,1,T' 3; ::: :::gencias hospitalariar "¡rr rLóur u se presentan en las ur-

., i a,át, 
"T. ffi É: :: : "'j:,:::::'"1'-'T"'u 

ro s v,' o-p I i. iá o s. Los;:ll'ff : ::?# i:':: - : l : l; :*ffi ;. ffi á : ?l:i .;1: : :::fl"J:gm:ix;:*:*{tTeF;"i:}}¿",:"'::'.Tilli::
*m;ción,sanita,;;i,;"";üi;;1i'iiíT;::J::"T:l*f :sin seguro médico.

12' Yéase Tom Mu¡ra¡ 
"Generics and the Morar Mission of He-alth Insu ra nc e,, H as th g, c, 

" 
i r r- ;i ;eJrr, diciemü;;;;.i;;;, p ág. 1. 2.13' Nancy Kass, oln"surance r.r 

tr* 
Insurers: The use of Gene-

"' ,to*ii;i,?jii;ycenry; R;;;;;,iii,¡-q,. de 1e,e2, pág. 6.
tr an pr ácric-.,,,. Í1,,.r**::,f; iff I::#hiW:fia bl es v { ab ricació" 

.¿:ri3;."i;';;;;¿.n su ap lic ación c om erciar.véase su oResearchDiscove.i.; ;;;? Fut.rr. ,i s....-.g>>, €'Geneilc Screenins: From Uráü"í|" Dry\Typing,B. M. Knop_'rili,"?;I;,1i*;*"(comp)'Nuá"'l'uE"áá.f üu'edtca,tsso,
i5. En Hwman Gen
rn los res,rr,J^.  ̂^?Ti-NÍ*l?'::tt9 de.1994,págs' 1 -2,sere-

;l'#,';:¿::j:i1'"'"::i,:Í'^qii¡ffüJ.:', jii,?,,:l::'r^l;^'f ^';,|  .  
__^i .-  

_ "*^" ,"-rr .  suDre tas pruebas para Ia I i_
:J:::::::::: j :,:: lo":r:y. 

que hacerre ra prueba a trescientos cin_,'ffiji:f :::i::: j':jir'''"'.?',,:¡;."*iJ.liJ';:li'Jil::JT;
,,r*:,:::*::"",,,0ro.,f .o"br;üq*,.Tff "r:rT:';.ff :': j;fibrosis quística.

16. Murray, oGenetics and the Moral Mission,,, pág. 15.
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17.YéaseDavid Suzuki y Peter Knudtson, Genethics: The Ethics

irsi" r: rr¡" s Lif e, Cambtid g", Mass achus setts' I{arvard Unive r-

, Piess, 1'990, pág. 166.

rs. Eltdf urra.Jrrisión de esas fuerzas del mercad.o en labiotec-

á. Vé"r. Gregory Brown, *1994 Should See Firming Funda-

,,, Biorcch 12, 1994, págs' 20-21.

lg.L^t"nt^dora división de las terapias genéticas.en cuatro cate-

íá, ,. ,int., rza aqttí a parrir de Stephen Stich, "Th.e-G915tti *d-
b'e Center for Philosophy and Public Policy,

lái,pagr. rb_rr, y de Daniel B. McGee, "Making and Having Ba-

ies,r, págs. 179-lBI.

ZO.T^icon.ro se describió en el capítulo 1'' 
Zi. Orro, ejemplos i'cluyen los reiientes ensayos del empleo de la

interleucina -Z en il rraramiento del cáncer de riñón y otros cánceres;

itas. "I.t.rleukin-2', F D A C on s u m er, abrrl de 1'99 4, p ágs' 25 -27' Pue-

d...r"o.rtrurse un listado general de esos productos en Mike Ginsburg,

*Product Update,,, B iote cb 12, 1994) págs. 243 -244, 358-359'- -iZ.V¿^rL 
el capítulo 3, también Suiuki y Knudtson, Geneticbs,

págs.  183-1f i4 .' 
11. Suzuki y Knudtso n, Genetichs, pág' 184'

24.Éx" es, quizá, un terna más difícil de 1o que Par:c-e' Como

apunta el filósoft de la universidad de Standford Michael Bratman,

sidescubrimos que la aptitud para el jazz se encuentra en eJ mismo

gen que causa la enfe.m"dad de Alzheimer de inicio tardío, ¿quién
p".d. decir que la música no vale la pena?

Capítulo 6

1. Esa referencia tiene lugar en el lenguaje clínico, al igual que la

prueba de Apgar que se ,r^lit^a ios recién nacidos para cuantificar

su probabilidad de supervivencia'
).po, otro lado, ..gf" S. Kay lbombs, la dolencia se vuelve una

enferrnedad cuando inierrurnpe la forma acostumbrada con que nos

relacionamos con nuestros cuerPos en el mundo'

3. Revisé específicamente fragmentos de esta historia, en la me-

dida en qt" ,e ,. l"cionaba con lá genética molecular y de la pobla-

2 1 7



ción, en el capírulo 1, y examiné la evolución de la forrn¿

ii1:' ::"i.3';,-,L,:lT il: H, f ,:*.:: : I :."',,u r o z in'f, d" n'.-
r"r-*,¿" -¿li.a"y diagnóstica. 

:rcamientos 
"t"*ri'rlio.T

4' Recuérdese mi aná'íisis der papel de ra evorución de ración médica. 
vv ra rvuructon de la pe.cep_

5. Suponiendo, claro está, que se rienen en cuenta los cornponen-tes  de  la  exper ienc ia  de l ,pac íe ; r ; ; ; ; ; rn 'en té  en  e l  cap í tu lo  5 .

vf;rYi'wlr;:;T:,!;::r.ij;^!,!:t,iúi,J"";lJ:enrbechusserrs, Harraráuniversity press,, ii?l'o')' 
cambridge, M.rr.-

7. Harry Stein, Ethics (and Otier't¡ob¡t¡r¡rs): Trying rc Lire
f¿rlt 

in an AmoratWortd, Nr"á-V..k, S";r,t Uí ,ilr,,,frrr, our.

,:,T*Xl:#::::::^.i:L1s: en ercapítu ro 2 atrracaso generaro'l:KT,l"il:,T"j j:'ffi*i1."::ilr"i*;1,i..,;:,::i.iffi:l; ;¡:' lT"',1T$:i::::F;¡ : i'*"' ? I;- : rri# iff ffi :?,3:::::1::r: P : :9 ","' t¡ ; F¡; ;; ; ü:;}' "T'¿: :J i:I2::¿zi"'::,*:';::'t*:t'*i,¡lii,ü;;;;rnn';::f ,]::man Genetic Disease,Nueva york, Ála; Liss, 198g.

,,,ril;fiilr 
Krame¡ Listening to iro)or,Nueva york, HarperCo-

o",|]:::t H.,Dill% ..The Run on Ritalin: Attention Deficit

|)lf"' j",'^^:9f iT:l"lt1:ld;;;iü't'l,:ü::;:;Z::;;;:Report 16, no 2,1996, pág. 12.
t3¡iÍ:Í:'lillltt 

lesha4nq th_e Femate Bod1,. rhe Ditem_*o,o!?,'::tils.irgery1ñ;_";;i;:,\','";;;i:áii,'rK,

lj ftl*::i.5.*ff::, *, t"g), ;¡'r*obgy: rhe Doctrine of
i#,.*""vayork,Harpern..",",íi"'i1.iíí,*rJiiiír"#i,,T6r"{,pag.  J5 .

li Y:f f::99r11r",""9ol:epts of Health, Disease, and ril,
il,iji.;i,l:.!:,rl:!:!:.!,r'H;;:;;'"r'r)i,',í"i,'3l,rbridge,Massachusr"ttr, 

-Hui'ard 
Univerr;r" p.' 

vJ tururct'rue) La

15 T^L-  n^ - ,^ - -  /  -  ' .  ess '  1994,  pág.132.

1958a,  págs.  2O-34.it; l:* 
o:Lr., Art as r,p",í,n,,, ñ;;;; i"k,Aoricorn,

16. Norman Daniels,/z st Healtb care, Nueva york, cambridgeUniversity Press, 1 9Se, pag. ZS.
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7.Y éaseC. K' Chan, oEugenics o,n1he Rise: A Report from Srn-

)re >,, en E tb i c s, o,e' "' *i i " I * ! -q' "' : :.9 " : ::::'.,ft| 
c naa -

lii";;;, Ñ;;;;?.'k' c'oá* H :'::nt''Páss 
2to-223

'18. Como es evrdente, t"t "ott";t t:-i1,i?:t:j::,Ttffi;:t:::8' Lomo €s tivruLuLL';;;;"";;i;nción 
del lenguaie' las tradicio-

r grupos diferentes 1

r'ü. :. .* d' : " ;l"j;: :1 -: : :,,'-'"i: :: i ::' l"':T:JH*:l
:;;t.'iñ.t"" á. p"r"ü'""'"ttq"ilizadoras v de aliento' mlen-

que en otros casos se manifiestan como 
"gáit'"t 

y la desvalo-

ii"á.r.ioo' cuando éste se por.t? T31'. , . ,:. :^.^^ \y/nc*ory,
ü:ü;':H;; il';;' Ú nb á' o-b te.v e i gh t : F e m i n i s m''w e s t e rn

Iture, and' th, nodf"Á*üAtf Universúy of Cali{ornia Press'

*']ó 
Brian Stableford, Fwture Man'r\ueva York' Crown Publis-

' s ,  1984 ,  págs .  13 -15  ,  r  ,  :  ^  r ^  l ^  i ¡ t ¡ ¡A t t c  '

21. No hay más que ver el resultad''11s1:: 1:.il:":"*::ii:
d. íi .:ü#á ili #tl ;;.;;;s'"9" l+"' P":1: ::?:lricar ra
;; i :;.ta'; i .r.r j.. i"" ';; ' l^' tecnoiogías de Ia reproducción' A las

muieres de ese p," " res "Urig^ " lbJYít:il':::-f::'illli:i 
tJ.

: il:'i:i:fffi#;;;.d*;." la pobtación t'.en las muieres-_De
.i. *o¿o, la áit*a ticnología que se desarrolló para ProPorcro-

nar alamujer más control 'olte su 'eproducción se transformó en

un instfum.,t,o p'i"'';;;;;;tó"t 1o qtt" se cuestiona no es la mala

distr ibución de las tecnologías' sino la modif icación de sus obie-

t lvos.

22.YéaseGlenn McGee, oConsumers' I'and' and Food: In Search

of Food Ethics", ';-l;;-Á8;;"ltural and Food Sector in tbe Ne'ia

Globat Era, A'Bonanno (comp')' Nueva Deli' Concept' 1993; Jack

Doyle, Altered H^;;';;;''Á;;;;:'í;.":'.Genetic:s' and the Farc of the

World's rood' Swpplv,Ñ";;: yo'k' 
YFi"g' 

1985; David,Goodman'

From Farming * í¡Li'ii"'t"ii Á.rn'oli of Asro-tndustrial De-

, e lo p m e n t,N u ev a ;t ;k; g 
" 

iií I 
"t 

L*" Il 

" 

oáz -' y Ho u t t tI e ar i n gs'

*Field Testing c..;;;;11;;"g"t"tttd ó'g""is-t: Hearing before

the Subcommittee o'-' N""'T Rt'o"'ce'] Agricultural Research'

and Environrnent of tht Committee on Science'lqt::'and Techno-

b;;;'ó;;;; i' 
^';p;""""""' 

de E'stados unidos' congreso

ciento uno, segun;;:;ió";\ü;shington' D' c'' Government Prin-

tine Office, 5 de maYo de 1988'

2 1 9



ción, en elcapítulo 1, y examiné la evolu_ción de la forma de per_
cepción v diagnóstico de la medicina en el capítulo 2. En elcapítu-
lo 5, revisé asimismo los posibles acercamientos alternativos a la
formación médica y diagnóstica.

4. Recuérdese mi análisis del papel de la evolución de la r
ción médica. 

4rr4rrrrJ u!¡ yoyLr s percep-

5. Suponiendo, claro está, que se tienen en cuenta los componen_
tes de la experiencia del paciente que comenté en el capítulo 5.

6. \Tilliam James, Tbe Principles of Psycbology, 3 vols, en Tbe.Works 
of 

.WilliamJames,F. 
Burkhardt (comp.), Cambridge, Massa-

chussetts, Harvard University Press, 1981.
7. Harry Stein, Etbics (and Other Liabilities): Trying to Lipe

Right in an Amoral World, Nueva York, Saint Martin's, 1982, pág.
167 .

8. Nótese la referencia que hago en el capítulo 2 al fracaso general
de los tratamientos farmacológicos para la depresión, por ejemplo.

9. Neil Holtzman describe ese proceso en oHow Technology
Becomes Routine Procedure: The Case of DNA-Based Tests for
Genetic Disorders" , enNucleic Acid, Probes in the Diagnosis of Hw-
man Genetic Disease, Nueva York, Alan Liss, 1988.

10. Peter Kramer, Listening to Prozac, Nueva York, HarperCo-
l l ins,  1994.

11. Lawrence H. Diller, "The Run on Ritalin: Attention Deficit
Disorder and Stimulant Treatment in the 1990s", oHastings Center
Repor t  16,  n"  2 ,1996,  pág.  12.

12.Yéase Kathy Davis, Reshaping the Female Body: Tbe Dilem'
ma of Cosmetic Surgery, Nueva York, Routledte, 1995.

13. Richard Lewontin, Biology as ldeology: Tbe Doctrine ot
DI{A, Nueva York, Harper Perennial y Harper Torchbooks,I99l,
pág.3s.^ -14,Véase 

Arthur Caplan, <Concepts of Health, Disease, and ill-
ness>>, en la Encyclopeáia of tbe History of Medicine, Cambridge,
Massachussetts, Harvard University Press, 1994, pá9. 132.

15. John Dewe¡ Art as Experience, Nueva York, Capricorn'
1958a,  págs.2A-34.

16. Noiman Daniels,/wst Healtb Care,Nueva York, Cambridge
University Press, 1986, pág.28.
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distintas iormas en mu-

i*)é. ;" :1 * I 1:l'; ffiii'{::::* "¡: l**h : Ti :i:;
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1i{;Tffi?,2#!Ít'i,!f,}itÍ;!;:;::^seSrerd.nr(;Geneüc Alcb"*ri;,*:rrPleto de ese del:,r;,,.ff ;:ii:í;i;:í.tr*:nWi"fi:"iii";lt;,U'i"iTi;ffüi;:i..##¿iti:fr :t;!;T:::;?n:,;
' 
"'r r: *,Sl':'l{1 l;;' ü l','' iZ|J' {ir'
t:JW,",#ü.':t;**fifjiifií;il$,',,;:,i,ir,"#!r?ff i;ü;;tf ::i¿:*tf ¿TÍu:n#
;'"1*?",",r.1.1::;i.iiil:n:;:.-.;'::,:';:"Dezr.,ey,pág. SgJ.
26. Lewontin, Biology as ldeology.

Capírulo 7

,oj;,fj;,?:, !:[]ii:!"1:*,:,{ i,[:r: ir;:;* rhe deba,e
,yli";.,'", * :iiyt¡ I1,T J : i : B[ onto;,T ", !:: n m i n s.), e n, a
iilil ili:::Í,1"ñ1#*il:j*:f1vorci. r; i;;;;3 ,u p,i'.,
llt"':H;ffi lr r" ü ;;; ;"rum#;ihT#::;
, I un" ,;",r',%:i:i,:j;;T¿:;;..
lX'::J"Iil.'$',:: trssl'i" l-';,.i'en 

periódicos' cadcnas de te-
,^;,,Ji"i¿,;i"i,(!',i!"r,i1*i*J# j...t"1i:i'."::',",?lftT.'"y.1
'n 

:ty?o de ese año. 
--' y clnco por cienro ocun-ieron

4. EI president
,. u¡ a 1 9,, ; i;*il ;H::.','f* l:'.1. 

*' "' r i c a ci ó n e n s u c a r r a d e

f,yi:iüYi,T:,,"';;¿i:;il'i1if ,',Tfi :11:T;,erRo¡kw' ; i# :,nru .i.1r ?t*ftiil:ih :t *;6. Klotzko, oA

"{*i"tt$J&Y;ti;tf#::";;;"r*rBioe,hics,M'NBC,,",1,.'i".Hj::.Í"""1?#ff i#:ili:: j:j:ixlfi ,iii^TJ:li;::
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N de una célula a ofru o de una especie ̂ otra, para con-

el análisis de las condiciones y los resultados de los millones
rirnentos que se llevan a cabo a ese resPecto todos los años.

M. Silver, Rernaking Eden: Cloning and Beyond in a Bra-
World of Genetic Engineering, Nueva York, Avon Books,

'bilosophy 
ofJobn 1Q. Gregory Pence, 

'Who's 
Afraid of Human Cloning?, Nueva

Rowman & L i t t le f ie ld ,  1997.

tr1. Leon Kass, "f[e 
\Wisdom of RepugnárlC€>, Nera Repwblic,

; Arthur Caplan, Am I My Brotber's Keeper?, Indianápolis, In-
a University Press, 1997.

12.Es imposible incluso establecer la similitud genética de Dolly
r su progenitora, más allá de la verificación de algunos fragmentos
código genético en unas pocas células. La clasificación de Dolly

un clon se confirmó en i998, por medio del análisis de algu-
segmentos cortos delADN de Dolly y su progenitora fallecida.
embargo, todavía no se ha secuenciado todo el genoma de la
ja, como tampoco es aún posible cornparar la información gené*

ica completa en dos células de oveja cuaiesquiera. Además, Dolly es
notablemente diferente, desde el punto de vista fenotípico, de su
progenitora, ya que es unos veinte centímetros más larga que ésta,
según las mediciones de Vilmut. Todo esto viene a propósito de que,
si bien es posible sacar inferencias de nuestro método y el resultado
morfológico de la clonación, no lo es la confirmación de que un clon
es tal, empleando cuantificaciones científicas. Eso es irónico, debido
a la facilidad con que se hace un clon, y emblemático 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 óvulo,  ¿son las dos madres? Si  las madres de a lqu i ler  nó don"n
ADN, ¿son madres? Si una parejase divorcia, ¿qué papel le corres-
ponde a cada uno para determinar el uso de los embriones congela-
dos que hayan hecho con anterioridad? Estos y otros son casos di-
fícile;, que han llevado a los juristas y legislaáo.", a hacer nuevas
leves excepcionales sobre el parentesco genético. Glenn McGee,

"Genetic Exceptionalism", Harvard Journal of Law and Tecbno-
logy 11, no 3, 1998, págs. 565-570.

221



1a. Phillip Kitcher, The Li'ues to Come: The Genetic Revolut;^_
an d H uman P o s sib ilít ie s,, )l:_."-1- I"jl^^li^".,.1"::: lltz ; b.UliKatz Rothman, Genetic Maps and Human Imaginat¡o"t' Thrii
mits of Science in [Jnderstanding'Who'We Are, Nueva York, \f.ü
Norton, 1998.

15. Derek Parfit, Reasons and Persons, Oxford [Oxfordshire],
Clarendon Press, 1984.

I6. Ésa también es una necesidad para cuya realización debería-
mos usar las tecnologías, con independencia de nuestro deseo de re-
producirnos.

17. Glenn McGee v Daniel McGee' "Nuclear Meltdown: Ethics
of the Need to Transfer Genes,,, Politics and the Life Sciences 17,
i998, págs. 35-41'

18. E; realidad, un gemelo monozigótico se aParta de ese con-
cepto original. Pero el tiempo entre la formación de un zigoto y Ia
exiracción de un gemelo es lo suficienremente pequeño como para

dererminar el papel importante de la fertilización también en el ori-

gen de los gemelos.
1,g.John Robertson, Chíldren of Choice, Princeton, Nueva Jer-

se¡ Princeton lJniversity Press, 1994.'20. 
John Robertson, *Legal Issues in Human Cloning"' Texas

Journal of Law 6, t998, págs. 141-190.
2 l .Tal  vez oct i l l izos '
22. Glenn McGee y Ian Vilmut, "Cloning and the Adoption

Model,, enThe Hurnan Cloning Debate, G' McGee (comp') '  Ber-

kele¡ Berkelev Hil ls Press,1998.
zí. u.c.. y wil*.tt, oCloning and the Adoption Model"'

24. McGee y Vril*rr, *Cloning and the Adoption Model"'

25. Véase, por ejemplo, Dena S' Davis, "A Child's Right to an

Open Frrtr..rr, Hitti"gs Center Report 32, n" 2, marzo de 1997'

págs.77-84.
26. Davis, "A Child's Right".
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