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David es un joven de quince afios
que padece una rara enfermedad de-
nominada inmunodeficiencia severa
combinada, causada por la carencia de
la enzima adenosina desaminasa
(ADA). Sin esta enzima, el sistema de
David esta indefenso frente a cual-
quier infeccion. Hasta ahora el joven
ha sobrevivido en una “burbuja”, una
camara que lo aisla de todo contacto
con el mundo externo y lo protege
contra todas las infecciones.

La promesa de un mundo mejor
para David y otros 20 ninos como él
depende de un nuevo tipo de prestidi-
gitadores: los ingenieros genéticos. En
septiembre de 1990, los Institutos Na-
cionales de la Salud de Estados Unidos
aprobaron la propuesta del doctor W.
French Anderson y sus colegas para
reemplazar en los “niflos burbuja” el
gene ADA deficiente por uno normal.
El tratamiento consiste en extraer de los
pacientes ciertos glébulos blancos —los
linfocitos T—, implantar en ellos un
gene ADA normal y reintroducir los linfo-
citos en el paciente. Las células con el
gene normal proveen al paciente de
ADA, proporcionandole la defensa inmu-
ne contra las infecciones y la oportuni-
dad de una vida normal.

La manipulacién de los genes con
propositos médicos, agricolas o indus-
triales es una de muchas posibilidades
derivadas del descubrimiento del ADN
como material hereditario y de los
avances consecuentes de la biologia
molecular.

De cada cien recién nacidos, uno
posee un defecto genético importante.
En la mayoria de los casos las conse-
cuencias perniciosas son obvias ya en
la infancia y dan lugar a anormalida-
des fisicas o mentales, sufrimiento y
muerte prematura. El catilogo de las
enfermedades hereditarias conocidas
incluye la hemofilia, la distrofia mus-
cular, la fibrosis quistica y 4 mil 500
mas; para la mayoria de ellas no exis-
ten terapias tradicionales eficaces.
Pero los avances vertiginosos de la bio-
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logia molecular alumbran la posibili-
dad de un método terapéutico radi-
calmente nuevo: reemplazar el gene
deficiente por otro normal. Si la sust-
tucion se hace en las células en donde
la funci6én del gene es necesaria, como
el ApA en los linfocitos, la persona es
curada. Si, ademas, la sustitucién se
efectiia en las células germinales, la
persona sanada puede tener hijos nor-
males.

La ingenieria genética ha iniciado

una revolucién en la medicina; pro-
puestas especificas para curas genéticas
de docenas de enfermedades heredita-
rias ya han sido presentadas a érganos
gubernamentales. Durante los préxi-
mos anos mas enfermedades seran
anadidas, hasta que —dentro de algu-
nas décadas— la mayoria o las 4 mil
500 queden incluidas en el catilogo.

Pero la promesa de un mundo
mejor lleva consigo la amenaza de un
entorno deshumanizado, en donde los
valores tradicionales del patrimonio
humano podrian ser tergiversados o
totalmente destruidos. ¢:D6nde poner
los limites a las manipulaciones genéti-
cas? Deben ser curadas todas las enfer-
medades, sea cual sea la seriedad de
sus consecuencias? ¢Se usard la inge-
nieria genética para crear hombres y
mujeres mas inteligentes o mis gua-
pos? En algunos casos se ha anuncia-
do, erréneamente, la produccién de
hibridos entre antropoides y huma-
nos. ¢Dénde marcar el limite a las
manipulaciones genéticas? La sombra
de Frankenstein se cierne en el hori-
zonte de las posibilidades reales.

Una discusién racional de los pro-
blemas suscitados por la ingenieria ge-
nética requiere identificar distintas ca-
tegorias de terapias, de acuerdo con
sus implicaciones sociales y morales.
Eugenesia es el término apropiado
para referirse a la ciencia y la practica
que buscan mejorar la naturaleza ge-
nética de la humanidad. Existen dos
tipos de eugenesia: positiva y negativa.
La eugenesia negativa pretende evitar
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las consecuencias de genes daiiinos,
mientras que la positiva busca mejorar
la dotacién genética de la humanidad,
y no sdlo corregir los defectos.

La genética tiene dos tipos de apli-
caciones en la eugenesia negativa:
diagnosis y tratamiento. Mas de 200
enfermedades congénitas ya pueden
ser diagnosticadas en el recién nacido,
¢ incluso en el feto. Este tipo de diag-
nosis frecuentemente es recomendada
en casos de alto riesgo en Estados Uni-
dos y otros paises. Por ejemplo, el dos
por ciento de los americanos de des-
cendencia africana lleva el gene de la
anemia falciforme. Si tanto el padre
como la madre poseen este gene, exis-
te un 25 por ciento de probabilidades
que el hijo herede el gene y sufra ane-
mia fatal. Por medio de la amniocente-
sis —muestreo del liquido amnidtico
de la mujer encinta— es posible averi-
guar si el nifo serd anémico o normal.
La amniocentesis permite identificar
otras muchas enfermedades congéni-
tas, como el sindrome de Down —una
condicién fatal mal llamada “mongo-
lismo™— que afecta al tres por ciento
de los hijos de madres de 40 aiios o
mas, a quienes por ello se les reco-
mienda la amniocentesis.
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¢Qué hacer si se sabe que el feto
sufre de anemia falciforme o del mal
de Down? En varios paises existen cli-
nicas genéticas para aconsejar a los pa-
dres en materias como estas. La conse-
jeria debe hacerse a dos niveles. Por
un lado estin las consecuencias médi-
cas, econémicas, familiares y sociales
de procrear un nino que estara desti-
nado a sufrir y morir en la infancia o,
en el caso de Down, ser retrasado
mental e incapaz de ocuparse de sus
propias necesidades fisiolégicas. El
consejo se extiende a la descripcion de
los tratamientos existentes, sus costes,
los centros de tratamiento y materias
semejantes. Por otro lado esti la op-
ci6én del aborto en los paises donde es
legal. Claramente, la decisién de abor-
tar o no es una decision moral en la
que la genética no aporta directamen-
te nada, mis alla de plantear la opcién
al identificar la enfermedad en el feto.

De no optar la madre por el aborto,
0 en casos en que la deficiencia genéti-
ca es identificada hasta después del na-
cimiento, la terapia genética surge
como posibilidad. La terapia puede rea-
lizarse en las células en donde el gene
€s activo —como es el caso propuesto
para curar la deficiencia del gene Apa
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en los “nifios burbuja”. Es apropiada la

cautela con que se procede para autori-

zar este tipo de tratamiento en los pai-
ses donde es posible, pues tales trata-
mientos s6lo pueden justificarse
moralmente si el beneficio para el pa-
ciente es mayor que los riesgos proba-
bles. En el caso de terapias experimen-
tales el asunto no esta siempre claro.
Cuando las consecuencias médicas de
la terapia son definitivamente benefi-
ciosas para el paciente y para la socie-
dad, pareceria dificil encontrar objecio-
nes éticas contra tales tratamientos que
alteran sélo la condicion genética del
paciente al que benefician.

¢Pero qué decir de las terapias gené-
ticas dirigidas a cambiar las células re-
productoras del paciente? En tal caso,
las consecuencias afectan no sélo al in-
dividuo en cuestién sino a sus descen-
dientes. Segiin algunos genéticos y mo-
ralistas, la modificacién genética de las
células reproductoras es éticamente
inaceptable. Hay buenas razones para
ello. ;Cémo saber que los cambios ge-
néticos que ahora parecen deseables
no resulten perniciosos en el futuro?
¢Quién va a decidir qué cambios gené-
ticos son aceptables y cuales no?

Sin duda existen ambigiiedades y
conflictos, como en muchas otros asun-

tos de complejidad social y ética. Pero
ello no es suficiente para oponerse a
todas las opciones de terapéutica gené-
tica que afecten a las generaciones si-
guientes. Tal decisién negativa lleva im-
plicaciones éticas que no es posible
ignorar. Por ejemplo, con eugenesia
aplicada s6lo a células no reproducto-
ras, el defecto genético se transmite de
generacién en generacién; y mien-
tras mas individuos se curen habra
tantos mas a curar en el futuro. Dado
que los recursos médicos son limita-
dos, no sera posible curar a todos.

A mi juicio, es éticamente acepta-
ble curar desde la genética las células
reproductoras cuando se trata de un
gene esencial defectuoso, siempre que
se esté seguro de que la Unica conse-
cuencia genética serd la correccion de
tal gene. Por gene “esencial” me refie-
ro a funciones que llevan a la muerte
prematura o a sufrimientos extremos
sin compensaciones favorables. No hay
razén para creer en tal caso que los
genes que son ahora deficientes pue-
dan tener consecuencias favorables en
el futuro. Por el contrario, creo que
no existe justificacién para terapias ge-
néticas triviales, como cambiar el color
del pelo o de los ojos. Moralistas y ge-
néticos tendran que trabajar en con-
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junto para analizar la complejidad de
situaciones intermedias entre los dos
extremos que he evaluado.

¢Qué decir de la eugenesia positiva?
Las posibilidades futuras son enormes.
Por ejemplo, se podria intentar produ-
cir individuos mas inteligentes o mas
sensitivos artisticarnente, 0 mas muscu-
losos y sanos. Se podrian cambiar
genes especificos, pero también seria
posible algo mucho mads eficaz: el clo-
naje de individuos con caracteristicas
deseables, de manera que su constitu-
cién genética pudiera multiplicarse
una o millones de veces, como ocurre
en el caso de gemelos idénticos. Los
abusos del racismo nazi y las propues-
tas eugenésicas de las primeras décadas
del siglo surgen amenazadoras al men-
cionar tales propuestas. Y con razén.

A mi juicio, la eugenesia positiva es
éticamente inaceptable. Hay muchas
razones para ello. La primera es que
no existe fundamento biol6gico para
decidir cudles serian las caracteristicas
genéticas a multiplicar, ni veo como se
podria llegar a tomar tales decisiones
dentro de la estructura de una socie-
dad democritica. En cualquier caso, la
produccién de un solo individuo hu-
mano por clonacién me parece ética-
mente repugnante.

La ingenieria genética ha abierto
posibilidades, insospechadas hasta
hace apenas unos aios, para benefi-
ciar a la humanidad. El hecho de que
pueda ser objeto de abuso no es razén
para sentirnos amenazados o para
oponerse tajantemente a la ingenieria
genética. Pero si es razén para proce-
der con cautela y mantener la vigilan-
cia. E] paraiso y las tinieblas nos ace-
chan simultineamente. Tratando de
seguir el camino hacia la utopia, man-
tengdmonos alertas para evitar las des-
viaciones que llevan al infierno. ]
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