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Ingenieria Genética
Manipulando Genes y Cromosomas

Mediante la ingenieria genética seremos capaces de producir
casi cualquier cosa, menos un billete de loteria premiado.
JOHN MANDEVILLE, BIOLOGO MOLECULAR

Conceptualmente, la ingenieria genética, como disciplina cientifica, comprende un conjunto de
técnicas que permiten modificar las caracteristicas de un organismo mediante la alteracion de
su patrimonio genético.

Como hemos mencionado, los progresos en cualquier disci-plina cientifica dependen de la
disponibilidad de técnicas, métodos y el rango de sofisticacion de los experimentos que pueden
realizarse. En los ultimos 30 afios esto ha quedado demostrado de una manera espectacular
por el avance de la ingenieria genética. Este campo ha crecido rapidamente, al punto de que en
muchos laboratorios alrededor del mundo, es una practica rutinaria aislar un fragmento de ADN
especifico del genoma de un organismo, determinar su secuencia, y evaluar la funcion de éste.
Todas estas tecnologias tienen ahora un muy amplio espectro de aplicaciones, como por
ejemplo: a) En la medicina forense, donde es ahora posible realizar el analisis de muestras
provenientes de la escena de un crimen, aun después de varios afios de acaecido el mismo, y
determinar la culpabi-lidad o inocencia de los imputados, con un altisimo grado de confiabilidad;
b) Resolucién de disputas en materia de paternidad; c) Diagnéstico de enfermedades
hereditarias; d) Secuenciacién y construccion de mapas del genoma, y e) En la industria de la
biotecnologia. Como dice Desmond Nicholl, especialista en ingenieria genética de la
Universidad de Paisley, la preocupacion alrededor de estas tecnologias surge con la posibilidad
que deriva de la manipulacion de genes por parte de cientificos que individualmente y sin
necesidad de equipamiento muy poderoso o sofisticado pueden desarrollar en sus laboratorios
casi cualq3tiier tipo de investigacion y sobre los cuales en principio no existe ningun mecanismo
de control™.

% Desmond Nicholl; An introduction to Genetic Engineering. Cambridge University Press: Cambridge, 2002.
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La premisa de la que parten todas las tecnologias de manipulacion genética consiste en que
“toda la informacion genética, codificada por el ADN y arreglada en forma de genes, es un
recurso que puede manipularse de varias maneras para alcanzar las metas que se persiguen”.
Hay muchas areas en las que la ingenieria genética es un importante recurso, y éstas incluyen:
1) La investigacion basica en la estructura y funcion del gen; 2) La produccion de proteinas
utiles para nuevas metodologias; 3) La generacion de plantas y animales transgénicos y 4) El
diagndstico y tratamiento médico.

El principal soporte de ingenieria genética es la habilidad de aislar una secuencia de ADN del
genoma, lo que se traduce como duplicar o clonar genes. Este procedimiento proporcio-na una
secuencia especifica de ADN que puede ser usada por el ingeniero genético con una variedad
de propodsitos. Una analogia util es considerar este procedimiento como una especie de
“agricultura molecular™!, a través de la cual se puede llegar a obtener la produccién de
cantidades significativas (microgramos o miligramos) de una secuencia de ADN particular.

El debate acerca de estas nuevas tecnologias genéticas gira en torno a las potenciales
aplicaciones de las mismas. El término “GenEtica”® se ha acufiado para describir los problemas
éticos que existen en la genética moderna y que se ven incrementados en la misma proporcion
en que la ingenieria genética se vuelve mas sofisticada. La propaga-cion del uso de plantas y

% Lydia Feito Grande, Gen-Etica. Conciencia Moral e Ingenieria Genética. En: Dignidad de la Vida y Manipulacion Genética, José
Gomez-Heras (Coord.). Editorial Biblioteca Nueva: Madrid, 2002, p. 105-139: “Originalmente el término deriva del inglés Genethics
resultado de la combinacion de ethics y genetics. La “E” en mayuscula persigue evitar la confusion que en castellano se produce por
corresponder exactamente a la palabra genética. Asi lo expresan, J. Sanmartin y M Viceido, como propuesta de traduccién mas
adecuada del término inglés y como metafora de recombinacion propia de la ingenieria genética”.
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animales transgénicos, la investigacion del genoma humano, terapia genética, que preocupan
no sélo a los investigadores cientificos sino a la poblaciéon en su conjunto. La alarma social se
ha disparado a partir de la introduccion al mercado de alimentos fabrica-dos a partir de especies
genéticamente modificadas. La posibilidad de duplicar organismos (clonacién) y su posible
aplicacion en las areas como la fertilizaciéon in vitro y xeno-transplantes, crean grandes
cuestionamientos.

Hasta ahora hemos hablado de la ingenieria genética sin entrar en el detalle de algunos
conceptos como genes, ADN, genoma. Para ubicarnos mejor en este contexto, es menes-ter
ahora detenernos brevemente sobre estos y otros conceptos.

En 1865, el monje agustino Gregor Johann Mendel (1822-1884) llegd a la conclusién de que
cada rasgo fisico viene determinado por factores transmitidos por los padres a su descendencia
a través de las células germinales o gametos. Esta conclusion deriva de sus estudios realizados
sobre al menos 28.000 plantas de guisantes, sembradas en el jardin del monasterio, y en las
cuales analizé con detalle siete pares de caracteristicas de la semilla y la planta. Cada factor
puede existir en forma dominante o recesiva, con lo cual se determina su fenotipo. Para cada
rasgo, la planta tiene dos factores, uno procedente del padre y otro de la madre. En 1901,
Wilhelm Johannsen, botanico danés, dio a estos pares de “factores”, decisivos de acuerdo a las
‘leyes de Mendel”, la denominacién de “genes”. En 1902, Walter Sutton y Theodor Boveri
reconocieron, de manera independiente, que el patréon hereditario de los factores de Mendel o
genes era paralelo al patrén hereditario de estructuras microscopicas particulares, conocidas
como “cromosomas”, encontrados en las células en division®®. Trabajando con moscas de la
fruta (Drosophyla), Thomas Morgan®” y sus colaboradores de la Universidad de Columbia,
examinaron la frecuencia con la cual se transmitian los pares de genes de padres a hijos y
hacia 1915 concluyeron que un arreglo lineal de genes dentro de un cromosoma explicaria
mejor los patro-nes de la herencia. El grupo de investigadores liderado por Morgan consiguio
identificar numerosas caracteristicas de la mosca de la fruta y atribuyeron un gen distinto a cada
rasgo, estableciendo el postulado: “un rasgo, un gen”. Definidos inicialmente tanto los genes
como los cromosomas, quedaba por descubrir la molécula portadora del material responsable
de la herencia. Desde 1951 y hasta 1953 James Watson y Francis Crick, en el Laboratorio
Cavendish, Universidad de Cambridge, basandose en los trabajos en difraccion de rayos-X
realizados por Maurice Wilkins, del King’s College de Londres, alcanzaron a desentrafiar la
estructura en doble hélice de la molécula del acido desoxirribonucleico (ADN)*, sustancia que
transmite las caracteristicas genéticas de una generacion a la siguiente. No podemos dejar de
mencionar la contribucién de Linus Pauling®, quien con sus modelos del enlace quimico,
plasmados en su obra clasica “La Naturaleza del Enlace Quimico”, de 1939, ilumind tanto a
Watson como a Crick en la elaboracion de su modelo de la doble hélice. Como reconocimiento

% Gary Zweiger, EI Genoma, Transduccioén, Informaciéon, Anarquia y Revolucién en las Ciencias Biomédicas. McGraw-Hill
Interamericana: México, 2002.

¥ Thomas Morgan (1866-1945), bidlogo y genetista estadounidense, premio Nobel en Fisiologia y Medicina de 1933.

% Para conocer la historia detras del descubrimiento de la estructura helicoidal del ADN, recomendamos la lectura de: Paul
Strathern; Crack, Watson y el ADN. Siglo Veintiuno de Espafa Editores: Madrid, 1999.

% Linus Carl Pauling (1901-1994), quimico norteamericano, nacido en Portland (Oregon) el 28 de febrero de 1901. Los resultados
de sus investigaciones, plasmados en su obra cumbre “La Naturaleza del Enlace Quimico”, han tenido una influencia tremenda en
el pensamiento cientifico, desde su publicaciéon en 1939. Pauling también investigé la estructura molecular de las proteinas, por
ejemplo la hemoglobina, y descubrié que la deformidad de las células en la enfermedad hereditaria conocida como anemia
falciforme, se produce por un defecto genético que influye en la estructura de la hemoglobina. Por este trabajo recibié en 1954 el
Premio Nébel de Quimica. Pauling se destacé como activista en pro de la utilizacién pacifica de la energia nuclear y lucho
firmemente contra las pruebas nucleares a cielo abierto, advirtiendo publicamente de los peligros bioldgicos de las precipitaciones
radiactivas en la atmosfera. En 1958 presentd un escrito sobre este tema ante las Naciones Unidas, apoyado con las firmas de mas
de 11.000 cientificos. En 1962 recibi6 el Premio Nébel de la Paz, convirtiéndose de esta manera en la segunda persona, ademas de
Marie Curie, en recibir dos premios Nébel.
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a sus trabajos sobre la molécula del ADN, Watson, Crick y Wilkins compartieron en 1962 el
Premio Nébel de Fisiologia y Medicina.

El ADN es una larga cadena doble en forma helicoidal, constituida por la uniéon quimica de
unidades mas simples denominadas bases nitrogenadas, que son la adenina (A), guanina (G),
citosina (C) y timina (T). El arreglo en forma de doble hélice, es similar a una escalera flexible
que gira sobre si misma y ambas hebras o cadenas de ADN se ajustan perfectamente una a la
otra. Cuando las cadenas se sepa-ran, cada una da origen a una nueva cadena complemen-
taria, en la cual las bases nitrogenadas se unen de la misma manera, proceso que se conoce
como replicacion del ADN.

El descubrimiento de la estructura del ADN sirvié para dar origen a una nueva ciencia: la
biologia molecular. Esta nueva area del saber cientifico ha desembocado en un maremagnum
de nuevos conocimientos y una explosion de nuevas metodologias aplicadas en la ingenieria
genética y las modernas formas de biotecnologia. Puede afirmarse con certeza que el Proyecto
Genoma Humano*® constituye un icono de estas nuevas areas cientificas, por el impacto que
tiene y tendra esta informacion en las generaciones futuras.

TERAPIA GENICA (GERMINAL Y SOMATICA)

En este campo es deseable distinguir entre lo que seria ingenieria genética con fines
terapéuticos, en el sentido estricto de la acepcion y manipulacién genética o ingenieria genética
aplicada con la finalidad de modificar el patrimonio genético de un individuo, sin que medie
ningun tipo de razén de orden curativa. La terapia génica surgi6 como una nueva forma de
tratamiento para corregir determinadas enferme-dades o patologias genéticas a través de la
insercion de nueva informacién genética (gen) a las células afectadas. La insercién de genes se
utiliza para corregir un defecto genético hereditario que origina la patologia, para corregir los
efectos de una mutacion genética. Adicionalmente, se podria llegar incluso a programar una
funcién o propiedad totalmente nueva en una célula. La terapia génica soélo es aplicable cuando
se conoce con exactitud la determinacion genética de la enfermedad y cuando el gen normal
esta aislado y clonado.

En el ambito de la terapia génica tendriamos que distinguir dos categorias: la terapia génica
somatica y la terapia génica germinal.

En la terapia génica somatica se trata de corregir el defecto genético que da origen a la
enfermedad directamente sobre las células somaticas. Se trata de actuar directamente sobre el
individuo afectado, tratando de cambiar la informacion genética errada de todas las células, por
nueva informacion que llevaria a un estado de normalidad. Por ejemplo, patologias relacionadas
con la médula 6sea serian tratadas destruyendo las células defectuosas y sustituyéndolas por
células con el gen correcto, las cuales son producto de la ingenieria genética. La transferencia
del gen a estas células puede realizarse utilizando retrovirus*' inactivos (vectores virales), en

“° El genoma se refiere a la totalidad de la informacion genética presente en un organismo. Toda esta informacion se encuentra
codificada bajo la forma de ADN y la secuencia de nucledtidos o bases nitrogenadas del ADN es la que determina la informacion
contenida en los genes. Entonces, un genoma esta formado por todos los genes contenidos en un solo juego de cromosomas,
semejante al que un progenitor transmite a su descendencia. Una célula germinal humana contiene 23 cromosomas humanos, cada
cromosoma contiene unos 100.000 genes o dobles hélices de ADN y este conjunto combinado contiene aproximadamente 3.000
millones de pares de bases nitrogenadas, que vendria a ser el genoma humano. Esta es una cifra modesta, segun cita Gary
Zweiger en su obra sobre el Genoma, y seria mas exacto decir que el genoma humano es unas 10.000 millones de veces esta
ultima cifra, contabilizando que todos los seres humanos tienen dos complementos haploides del genoma, cada uno con 3.000
millones de bases, cifra a la que habria que afadir que existen unos 5.000 millones de personas, pues para comprender a la
humanidad no es suficiente comprender una sola secuencia, tendriamos que estudiar todas sus variaciones.

! Retrovirus: Este nombre designa a los virus de la familia Retroviridae, cuyos componentes tienen una forma de replicacion
caracteristica en el interior de las células huéspedes. De manera similar a otros grupos virales, los retrovirus contienen un nucleo
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cuyo genoma se han eliminado parte de los genes virales y se ha introducido el nuevo gen. Este
tipo de virus se integra en los cromosomas de la célula que lo hospeda, transportando de esta
manera, la nueva informa-cién genética. La utilizacion de vectores virales para introdu-cir en
pacientes las versiones correctas de genes considera-dos defectuosos conlleva riesgos de
infeccién viral. La técnica basada en la utilizacion de un adenovirus** en lugar de vectores
virales, tiene la ventaja de reducir el riesgo de que los nuevos genes puedan provocar un
crecimiento celular anormal que degenere en un cancer. No obstante, el uso de adenovirus
tiene la desventaja de exigir un creciente numero de repeticiones del tratamiento.

El segundo gran grupo de estas terapias lo constituye las terapias génicas germinales, que
consisten en tratar de corregir las enfermedades genéticas hereditarias directa-mente sobre las
células germinales. A través de este tipo de terapia se manipula directamente el ADN de los
gametos tanto masculinos como femeninos, antes de la concepcion. Esta claro que en esta
clase de técnicas las modificaciones introducidas a este nivel, para bien o para mal, son defini-
tivas. De esta manera, aplicando la terapia génica germinal a aquellas personas con
enfermedades genéticas heredita-rias, sus descendientes ya no la padeceran. Sin embargo,
cualquier error, voluntario o involuntario, que se cometa en el curso del procedimiento de la
manipulacion genética, pasara irremediablemente a la descendencia, comprome-tiendo el
bienestar de las generaciones futuras.

Las terapias génicas de células germinales podrian llevarse a cabo en embriones para evitar
que, en el futuro, el nuevo ser sufriera alguna enfermedad genética seria; no para curar una
enfermedad ya manifestada, en lo cual se diferencia de la terapia génica de células somaticas.
Por esta razén, aqui son validas todas las consideraciones desarrolladas en torno a la
proteccién de la vida humana en la etapa embrionaria. Como los embriones y su descendencia
potencial no pueden dar su consentimiento para la aplicacién de una terapia génica, los padres
son los encargados de tomar las decisio-nes. Si no hubiera ningun riesgo asociado a la terapia
génica germinal, la cuestion del consentimiento no plan-tearia ningun problema. Y si los riesgos
se limitaran a la persona en la que el embrion se desarrollaria, los problemas no serian mayores
que los planteados cuando los padres toman la decision de una intervencién quirdrgica. Sin
embargo, se conoce que la terapia génica conlleva muchos riesgos, los cuales pueden afectar a
la descendencia de esta persona en todas las generaciones siguientes. El mayor de los riesgos
conocidos surge del hecho de que el transgén no esta enfocado con respecto a la localizacién
cromosomica dentro de la cual resulta integrado. Por lo tanto, los transgenes se tornan capaces
de causar mutacio-nes de tipo insercional. Este tipo de mutaciones se encuen-tran asociadas a
las terapias génicas por transferencia directa de ADN o por vectores virales. Si la transferencia
de informacion genética conduce a una mutacion recesiva, no surge el problema hasta tanto la
misma se transforme en homocigota. Pero este procedimiento puede conducir tam-bién a
mutaciones que actuen de forma dominante, en cuyo caso, y si el embridon sobrevive, la
enfermedad se expresaria en el curso de la vida del nuevo ser humano. Entre las
consecuencias mas severas de intervenir en las funciones normales de los genes humanos
mediante la insercidon de nueva informacién genética, esta el cancer.

MANIPULACION GENETICA
Antes de entrar propiamente en el tema, es importante comprender mejor el término
“manipulacion”. Desde el punto de vista etimolégico se ha aceptado por los diccionarios

constituido por acido ribonucleico, ARN, en lugar de ADN. A diferencia de otros virus con ARN, cuando los retrovirus se replican en
el interior de las células, lo hacen como genomas de ADN.

2 Adenovirus: Denominacion que recibe un grupo de pequefios virus que contienen acido desoxirribonucleico de doble cadena y
parasitan las células animales. Provocan el resfriado comun y otras infecciones de las vias respiratorias en el hombre.
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etimolégicos que el término manipulacion y sus derivados provienen, en las lenguas
occidentales (aleman, espanol, francés, inglés, italiano y portugués), del latin manipulus,
manipulare, manipulatio, manipulator, los cuales a su vez, tienen las raices latinas manus
(mano) y pleo (llenar). En consecuencia, el significado original se encuentra conectado con la
idea de “lo que puede ser contenido en la mano”. Era lo que se plante6 propiamente con
manipulus hablando de plantas, semillas, sustancias quimicas, etc., en relacion con las antiguas
artes de la orfebreria, la farmacopea o la alquimia. La accidén correspondiente: manipulare y
manipu-latio, se enfocan en la accion y el arte de combinar o manejar diversos elementos para
obtener un resultado dis-tinto del que se obtiene a partir de los componentes por separado. De
aqui la idea de tratamiento, elaboracion, manejo y transformacion como acciones del hombre a
través de sus manos sobre productos quimicos (quimica y farma-cia), sobre los metales
(orfebreria) o sobre su propio cuerpo (medicina y cirugia). EI hombre en posiciéon de poder, al
poseer el conocimiento técnico o cientifico, es capaz de transformarse a si mismo o al entorno.
Luego se desprende una connotacion negativa del término, en cuanto a que podemos hablar de
“poder de manipulacion” del hombre, que puede llegar a un intento deliberado por impedir la
libertad de la persona humana.

Originalmente, a las practicas asociadas con la manipula-cién genética se les conoce
comunmente como “ingenieria genética”, en lo que quiza sea su acepcion mas negativa. Aqui
no se trata de curar una patologia genética, sino de la pura manipulacion genética, ya sea
germinal o somatica, con miras a crear hombres con un patrimonio genético diferente y
predeterminado. Se trata de producir o “fabricar hombres” con ciertas caracteristicas
genotipicas o fenotipi-cas, de acuerdo al criterio de una pareja, un investigador cientifico, una
colectividad o un gobierno. La distincién entre “curar’ una enfermedad y “modificar” algo que no
esta enfer-mo y es constitutivo de la persona, ayuda cuando se trata de discernir en esta
materia. Esta muy claro que la enfermedad debe siempre ser combatida, pero, al mismo tiempo,
tam-bién esta claro que la persona es siempre persona, no importa cuales sean sus defectos o
capacidades. Se nota aqui que las grandes ventajas de las terapias génicas también implican
graves riesgos a la dignidad humana. Las terapias derivadas de la ingenieria genética, que han
comenzado con propositos bienintencionados, podrian de-generar en errores, pues los que han
tomado y toman parte en el curso de estas investigaciones no son inmunes a las ambiciones
humanas.

La manipulacién genética se ubica alrededor de la posibi-lidad de “reconstruir al hombre”.
Muchos sistemas totalitarios han hablado en estos términos e implementado extensos
programas de manipulacién genética, a través de un control sistematico sobre la poblacién en
edad reproductiva, lo que conocemos como eugenesia. Sir Francis Galton en sus es-critos
(Hereditary Genius: inquiry into its laws and conse-quences, 1869), plantea que la seleccién
natural ya no le funciona a la raza humana porque las instituciones de caridad, y los gobiernos,
protegen a los débiles, enfermos, ineptos, los cuales tienen la oportunidad de sobrevivir para
propagarse. Afirma Galton que este tipo de practicas condu-jeron a la decadencia de la raza
humana y a toda clase de enfermedades, lo cual constituye en la practica una plaga social.
Continta diciendo Francis Galton (primo de Charles Darwin), que se debe poner freno a esta
decadencia prohi-biendo la propagacion de los degenerados, de los débiles mentales, de los
criminales y, en fin, de todos los elementos indeseables de la sociedad. Estas medidas, de
acuerdo al movimiento eugenésico galtoniano, deben ser tomadas por los gobiernos (poder de
manipulacion) a través de la prohibicion de matrimonios entre personas inferiores, las cuales
finalmente deben ser separadas de la sociedad o sometidas a la esterilizacion (forzosa). Los
seguidores a ul-tranza de la eugenesia se placen en decir que la verdadera caridad significa
ayudar a los fuertes en lugar de los débiles y asi acelerar la desaparicién de las “razas
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inferiores”. Los gobiernos totalitarios son altamente propensos a caer en la tentacion de la
eugenesia; el ejemplo mas resaltante es efectivamente el régimen Nazi. La politica eugenésica
de los nacionalsocialistas alemanes contempld el exterminio siste-matico y masivo de judios,
gitanos y hasta de sus propios enfermos. La erradicacion de las razas inferiores se llevd a cabo
mediante un sistema de veinte “campos de concen-traciéon” dirigidos por las SS (del aleman
Schutz-Staffel. escuadras de proteccién), de los cuales Auschwitz, proximo a Cracovia, fue el
mayor, utilizando cianuro de hidrogeno como gas de la muerte. Ademas, implementaron
programas de reproduccion humana controlada, con el fin de alcanzar la supremacia de la raza
aria.

Hoy la manipulacién genética hace mas facil el trabajo eugenésico, gracias a las poderosas
tecnologias de la biologia molecular, que han permitido el desarrollo de examenes conocidos
como test genéticos.

LAS PRUEBAS O TEST GENETICOS

El test genético se vale de todos los procedimientos derivados de la ingenieria genética para
determinar anoma-lias genéticas en un individuo. Estos procedimientos se pueden aplicar en
diversas etapas de la vida de la persona. Por ejemplo, se puede hablar de examen prenatal
durante la permanencia del embrion en el Gtero, recurriendo comun-mente a una amniocentesis.
Por este tipo de procedimientos se han podido identificar aproximadamente 70 defectos
genéticos. El diagndstico temprano de un problema genético podria derivar en su pronto
tratamiento con el consiguiente bienestar para el nuevo ser humano, pero también puede
implicar serios riesgos para la vida del embrion. Las bondades de un test genético en esta etapa
de la vida se ven oscurecidas por la eugenesia. Para clarificar este punto podriamos especular
con un ejemplo interesante: si un régimen politico decide que los “albinos” son contrarios a sus
estandares de raza pura (o de belleza), podrian utilizar el diagnéstico prenatal para determinar
estas cualidades fenotipicas y producir el aborto del embrién, segando de esta manera una vida
humana por mero capricho.

El test genético en la edad adulta se encuentra clinicamente establecido, con el fin de detectar
si el individuo es portador de genes defectuosos recesivos de ciertas enfermedades genéticas.
Si una pareja es portadora de estos genes rece-sivos, tenemos una probabilidad de que uno de
cada cuatro de sus hijos la padezca. Se calcula que cada ser humano podria ser portador de al
menos cuatro genes defectuosos de alguna clase, los cuales, en la mayoria de los casos, no se
manifiestan, a causa de que esta clase de genes difieren altamente entre los individuos y por lo
tanto la probabilidad de engendrar hijos con enfermedades genéticas es baja. Sin embargo, los
casos suceden y las enfermedades se mani-fiestan. Especialmente en los paises del primer
mundo se observa el crecimiento de una matriz de opinién proclive a imponer el test genético
masivo y cuya meta seria que cada recién nacido y cada adulto se someta a un examen en
busca de problemas genéticos. En consecuencia, estamos ante la posibilidad de implementar
una especie de tarjeta o cédula de identidad genética, con todas las implicaciones socio-
politicas que esto conlleva.

Para explicar mejor los dilemas que plantean los test ge-néticos, nos podemos referir a algunos
episodios ocurridos en los Estados Unidos de Norteamérica. El primero involucra a la anemia
falciforme, enfermedad hereditaria con inciden-cia en la poblacién negra*®. Entre 1971y 1972 el
gobierno federal propuso un programa para la deteccion de los portadores sanos de la
enfermedad (individuos heteroci-gotos), los que tienen soélo un gen recesivo y constituyen 1/10
de la poblacién. Estos individuos no manifiestan ningun tipo de sintoma o complicaciéon derivada

43 Susana E. Sommer. Los Test Genéticos y sus Dilemas. Perspectiva Bioética. 1999, 4, 7-8, 43-53.
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de su condicidon de portadores del gen de la anemia falciforme, son esencial-mente personas
sanas. Estadisticamente sélo en 1/500 afro-americanos se encuentra el par de genes
(individuos homocigotos) y se manifiesta la enfermedad. El programa era sencillo y poco
costoso; la prueba soélo requeria de una gota de sangre. Los problemas surgieron cuando
empresas y aseguradoras empezaron a confundir a los individuos portadores con los enfermos,
dos situaciones completa-mente distintas*. El hecho es que las empresas de seguros de salud
se negaron a cubrir a los portadores sanos, ya que consideraron que era un caso de
“enfermedad preexistente”. Al mismo tiempo, algunas lineas aéreas comerciales se negaron a
darles trabajo, bajo el argumento de que dichas personas podian sufrir sintomas a gran altura.
Incluso, algunos cientificos sugirieron que los portadores no debian tener hijos y surgieron
sospechas de discriminacion. El test genético en este caso produjo mas dafios que beneficios.
Un segundo episodio para el debate en materia de pruebas genéticas involucré a cincuenta y
nueve de las empresas americanas mas importantes*>. En 1982, empresas de la envergadura
de Dupont y Dow Chemical Co. informan de la aplicacion de test genéticos a sus empleados,
con la finalidad de encontrar cualquier tipo de predisposicién genética a enfermedades que
puedan ser causadas por los materiales empleados en fabricas. La preocupacion surge al
considerar la posibilidad de una posible discriminacion contra grupos raciales y étnicos, en el
entendido de que no es posible predecir cuando una persona con un rasgo genético
determinado va a sufrir algun tipo de problema al verse expuesto a una determinada sustancia.
La naturaleza de la informacion derivada de una prueba genética aumenta la necesidad de
controles de calidad de los examenes de laboratorio. Es necesario seguir un control analogo al
aplicado a los nuevos farmacos y ser, por lo tanto, ampliamente experimentados antes de su
puesta en practica.

Finalmente, los test genéticos nos plantean quiza mas pre-guntas que respuestas: ;Como sera
el nivel de privacidad de los datos manejados? ;Cual es la magnitud del dafio psicoldgico
producido a una persona sana, al conocer que en su futuro tendra una enfermedad
probablemente incu-rable? ;Cual es la precision de las pruebas genéticas? Ante el resultado de
un test genético, ;Quién tendra acceso a los datos? ;Como se podra proteger de la
discriminacion en el trabajo o de las compafiias de seguros?

DOPAJE GENETICO

El impacto de la biotecnologia aplicada al hombre o la ingenieria genética, ha abierto tal
panorama de posibilidades de las que ni el deporte ha escapado. Por ejemplo, la Agencia
Mundial Anti-Dopaje (WADA, por World Anti-Doping Agency*®) ha manifestado su preocupacion
por una nueva forma de dopaje, el “dopaje genético”. En mayo de 2002, la WADA anunciaba
que realizaria consultas a expertos en el campo de la ingenieria genética con la finalidad de
prepararse para dar la batalla al que se prevé sea el mayor enemigo del deporte en el futuro: el
innovador “doping genético™’. En un futuro no lejano, el dopaje va a experi-mentar un giro de
180 grados. A través del “dopaje genéti-co”, un deportista podria conseguir mejorar sus
rendimientos 0 marcas a través de una terapia génica destinada a incre-mentar el desarrollo de
aquellas caracteristicas fenotipicas que son mas propicias para el area deportiva particular. Las

* En los individuos homocigotos se manifiesta la enfermedad como crisis dolorosas causadas por oclusiones vasculares e
infecciosas y no viven el tiempo suficiente para procrear. En los heterocigotos, portadores de un gen recesivo de la anemia
falciforme, no se manifiesta ningln tipo de trastorno; mas bien, incluso, presentan la ventaja de tener resistencia a la malaria. Mayor
informacion en: R. L. Nagel, E. F. Roth. Malaria and Cell Genetic Defects. Blood. 1989, 74, 1213-1221.

** The New York Times, 23/06/1982.

4 http://www.wada-ama.org/en/t1.asp

“7 Boletin informativo de El Mundo (Madrid), 17/05/2001 y N° 399 del 09/09/2000.
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nuevas practicas consistiran en inyecciones de preparados que modifiquen la informacién
genética de las células, de modo que sean capaces de sintetizar hormonas de forma
permanente y generar masa muscular adicional donde se necesite. Se estaria hablando de una
especie de “vacuna genética”’. Imaginemos un ciclista que quiere aumentar su masa muscular,
por ejemplo en el cuadriceps, para mejorar su velocidad. Normalmente centraria sus esfuerzos
en realizar entrenamientos con pesas y series de trabajo de velocidad en la bicicleta. En un
escenario futuro, este ciclista podria administrarse algo similar a una vacuna genética, dirigida
especificamente al desarrollo de un musculo determinado, sin anadir peso en ninguna otra parte
del organismo. La amenaza de la aparicion del dopaje genético comenzé a vislumbrarse desde
1997. Un grupo de investi-gadores de la Universidad de Chicago (EEUU), dirigido por el Dr.
Jeffrey Leiden, utilizé un adenovirus para inocular unos genes especiales a un grupo de ratones
y a otro de monos. Los genes hacian que los organismos produjeran mayores cantidades de
eritropoyetina*® (EPO) de las que sintetizaban naturalmente. La eficacia de la terapia genética
en la produccion de EPO sorprendié a los propios investigadores. Los hematocritos (porcentaje
del volumen sanguineo representado por los hematies) de los ratones se incrementaron desde
el 49% hasta el 81%, mientras que el de los monos experimenté un aumento espectacular: del
40% al 70%. Si se traslada este descubrimiento a las practicas de dopaje con EPO, el efecto
sobre el transporte de oxigeno al musculo seria espectacular y quiza bastaria una sola
inyeccion para estar dopado toda la temporada deportiva. Por su parte, el doctor Lee Sweeney,
catedratico de fisiologia en Filadelfia, ha modificado el ADN de los mdusculos de las
extremidades posteriores de los ratones, gracias a la inyeccion de virus que portaban un gen
para la fabricacion del factor de crecimiento (IGF-1) y otro gen promotor que indica a las células
musculares que sinteticen IGF-1 de forma permanente. Los resultados fueron especta-culares,
pues se registré6 un aumento de un 18% promedio, en la masa muscular de las extremidades
posteriores de los ratones, en comparacion con otro grupo que no recibié tratamiento.

Los efectos secundarios del dopaje genético estan claros y serian similares a los
experimentados por la ingestion de medicamentos. Los atletas, tentados a administrarse un
exceso de inyecciones, podrian experimentar problemas por un desmedido desarrollo de fibras
musculares, incluso en zonas no deseadas. Infartos de miocardio y cardiomegalia (recordemos
que el corazén es un musculo) son algunas de las situaciones patoldgicas que podrian
desencadenarse.

¢ Donde quedaria el mérito del esfuerzo y la dedicacion de los deportistas?

VALORACION ETICA DE LA INGENIERIA GENETICA

La valoracion ética de los avances bioldgicos siempre es dificil. Los descubrimientos de la
ingenieria genética pueden traer consecuencias y secuelas extraordinarias, pero, de igual
modo, nefastas para una humanidad en constante movimiento. La intervencion genética en
general, y especial-mente en los humanos, es tremendamente dificil. El equilibrio funcional de
los genes es altamente complejo y, por tanto, cualquier modificacion es susceptible de introducir
cambios de consecuencias impredecibles. El riesgo es grande a pesar del alto desarrollo
tecnolodgico, pues cualquier alteracion genética lleva implicitos los riesgos inherentes de la
forma en que finalmente ocurra la expresion génica. Por otra parte, ain se desconoce el rol que
juegan muchos genes, no sélo por la informacidn que incorporan, sino por la posible interacciéon
con otros genes. Parece que se impone la cautela como la mejor recomendacion en este tipo de

4 Eritropoyetina: hormona natural secretada principalmente por los rifiones de los adultos y los pulmones de los nifios, que estimula
la produccidon de glébulos rojos, encargados de transportar el oxigeno a todas las células del cuerpo. Algunos deportistas,
especialmente los que participan en pruebas de resistencia, v.gr. los ciclistas, utilizan de manera ilegal una version sintética (EPO),
que incrementa la capacidad de la sangre para transportar oxigeno y esto es, incrementa su resistencia aerébica.
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intervenciones. Esto no significa renunciar a las investigaciones en este campo, pues, como
sefald Juan Pablo II: “Es un hecho de todos reconocido que el mejora-miento de la medicina en
la cura de las enfermedades depende prioritariamente de los progresos en la investi-gaciéon
[cientifica]“*’. Sin embargo, igualmente ha sefialado también: “las actitudes fundamentales que
inspiran las intervenciones de las cuales hablamos, no deben proceder de una mentalidad racial
y materialista, orientada a un bienestar humano, en realidad reductor. La dignidad del hombre
transciende su condicion bioldgica. [...] El proceso cientifico y técnico, cualquiera que sea,
debe, pues, observar el maximo respeto de los valores morales, los cuales constituyen una
salvaguardia de la dignidad de la persona humana”.

Los intentos por corregir, a través de la terapia génica, una enfermedad hereditaria, son
beneficiosos para el hombre. Pero estos beneficios deben contrastarse con los riesgos que
tales intervenciones implican. En este campo, los investigadores gustan de hablar acerca de la
proporcion entre riesgo y provecho. Uno de los problemas de la aplicacion de este criterio radica
en que los términos de riesgo y provecho no estan definidos con claridad, y pueden ser
interpretados de modo subjetivo por el cientifico. Ante esta perspectiva, lo mas sano es tomar
en cuenta, en primer lugar, los riesgos que entrafia la técnica.

La terapia génica germinal ofrece evidentes ventajas en cuanto a que cura no solamente la
enfermedad del sujeto que la padece, sino que la previene en su descendencia. Una
intervencion estrictamente terapéutica para enmendar las anomalias cromosomicas es licita,
siempre y cuando se promueva el bien de la persona y no afecte su integridad. En este caso no
se modifica la naturaleza, mas bien se ayuda a desarrollarla segin su modo de ser. Esto ultimo
entrafa también un grave riesgo, pues se trata de intervenir no sélo sobre los defectos del
cuerpo, sino sobre la identidad de la persona y su descendencia. Sin embargo, las terapias
génicas de células germinales plantean una intervencion tanto en los gametos masculino y
femenino como en el embridn, razon por la cual se hace necesario tomar aqui todas las
consideraciones éticas desarrolladas para las técnicas de reproduccion humana asistida
(fertilizacion in vitro y clonacion) que seran tratadas mas adelante.

Sobre la base del respeto al acto procreativo, y tomando en cuenta un balance de riesgos y
beneficios, la incipiente tecnologia asociada a la terapia génica de células germina-les podria
considerarse solo en aquellos casos de enfer-medades muy severas, en las que no existe un
modo menos radical de alcanzar la misma meta. Entre la clase de procedimientos menos
radicales a considerar en primera instancia, tendriamos la terapia génica de células somaticas o
cualquier otra terapia no génica, que permitiera alcanzar la meta de prevenir o curar la
enfermedad.

La terapia génica somatica actua directamente sobre las células somaticas, las cuales no estan
implicadas directa-mente en la reproduccion, y su modificacion no se trasmite a los
descendientes. Algunos han valorado esta terapia como equivalente a los transplantes, pues se
trata de una transferencia de informacion genética, cuyo resultado es practicamente el mismo,
esto es, que la nueva informaciéon cumpla la funcidon que estaba dafada o perdida. Por esta
razon se la considera como una mas de las técnicas terapéuticas modernas. En este sentido, la
licitud de la terapia génica de las células somaticas podria compararse con la conveniencia y el
respeto a la persona individual, sopesando riesgos y beneficios. Podria aceptarse, siempre y
cuando los riesgos inherentes a los procedimientos utiliza-dos no pongan en riesgo el bienestar
general del ser humano.

“ Juan Pablo II; Discursos a los participantes en la IX Asamblea General de la Pontificia Academia para la Vida, n° 2, publicado en
el L'Osservatore Romano, 24/25 de Febrero 2003.
%0 Juan Pablo 11, Alocucion a los miembros de la Asociacidon Médica Mundial, 29/10/1983.
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No podemos negar el valor de la terapia génica. Los intentos por corregir las enfermedades
hereditarias, no pueden ser mas que beneficiosos; pero estos beneficios deben, como lo hemos
sefalado, contrastarse con los riesgos que implican esta clase de intervenciones. Es necesario
reconocer unos limites éticos, a la luz de la ley de la proporcionalidad entre los riesgos y las
ventajas. Esto ultimo tiene especial vigencia para el caso de Proyecto Genoma. Una de las
principales preocupaciones de orden moral al respecto es lo relativo a lo que podriamos
denominar “intimidad biolégica”. El Proyecto Genoma toca al ser humano en lo mas profundo de
su naturaleza bioldgica y lo expone a los ojos de los cientificos y a cualquier otro tipo de
intereses. Esto podria tener consecuencias negativas desde una perspectiva laboral, judicial y a
la hora de intentar adquirir un seguro de enfer-medad o de vida. Esto ultimo se relaciona
estrechamente con las pruebas o test genéticos. El uso de la informacién genética debe tener
presente que los individuos son el producto de la interaccion entre su constitucion genética y el
ambiente, por lo cual es dificil definir con exactitud lo que seria una constitucion genética
“normal”. Esta ultima acota-cion es un factor importante a tomar en cuenta, dado que el nivel
actual de conocimiento no permite evaluar en qué medida algunas tipologias se deben a
predisposicion genética, y cuanto influyen en ellas las diversas sustancias o condiciones
ambientales. Las definiciones de normalidad suelen ser riesgosas, pues, por ejemplo, se podria
consi-derar que ciertas estaturas son normales, mientras que otras no, y se podria caer en la
tentacion de definir un genoma perfecto, de la raza patron. Pero ;Quién decide cual es la raza
patrén?

Los test genéticos surgen como herramientas para rotular a las personas que son “distintas” y
diferenciar a las personas, lo cual, en una sociedad como la nuestra, siempre genera
complicaciones que terminan en fendmenos de discrimi-nacion.

El Proyecto Genoma plantea el problema de como utilizar la informacién genética y el debate en
esta materia se ha dado, por ejemplo, en Espafia, que ha sido protagonista, en varias ocasiones
(1988, 1990, 1993 y 1997), de encuentros multidisciplinarios para estudiar sus implicaciones en
el ambito juridico. Finalmente, la Conferencia General de la UNESCO produjo el 11 de
Noviembre de 1997 la “Declara-cion Universal sobre el Genoma Humano”, la cual en 25
articulos invoca los principios de dignidad, igualdad y respeto mutuo de los hombres ante la
cuestion del Proyecto Genoma Humano. En su articulo 2 la Declaracion avanza reconociendo
que: a) Cada individuo tiene derecho al respecto de su dignidad y derechos, cualesquiera que
sean sus caracteristicas genéticas y b) Esta dignidad impone que no se reduzca a los individuos
a sus caracteristicas genéticas y que se respete su caracter unico y su diversidad. Y en el
articulo 11 afirma que la clonacion con fines de reproduccion de seres humanos es una practica
contraria a la dignidad humana y no debe ser permitida.

La Pontificia Academia para la Vida comenta esta Declaracion Universal sobre el Genoma
Humano en los siguientes términos: “Muchos son los elementos claramente dignos de aprecio,
como, entre otros, el rechazo de todo reduccionismo genético (art. 2b y 3), la afirmacién de la
preeminencia del respeto a la persona humana respecto a la investigacion (art. 10), el rechazo
de las discriminaciones (art. 6), el caracter confidencial de los datos (art. 7), la promocién de
comités éticos independientes (art. 16), el compromiso de los Estados de promover la
educacién a la bioética, en un debate abierto también a las corrientes religiosas (art. 20 y 21).°’
Los problemas éticos de la ingenieria genética se complican cuando ya no median fines
terapéuticos, como seria el caso de la manipulacién genética alteradora. Aqui el primer criterio
ético que se debe establecer es la dignidad de la persona humana. El hombre no es un “objeto”
0 una “cosa” ni mucho menos es un “medio” para alcanzar otros obje-tivos; no puede, por tanto,

5! Pontificia Academia para la Vida, Observaciones sobre la “Declaracion Universal sobre el Genoma Humano y los Derechos
Humanos” (24/05/1998).
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ser tratado de esa manera en un laboratorio. Como segundo criterio a considerar tenemos el
respeto de la identidad de la especie humana. Todos los hombres son iguales y tienen un
mismo patrimonio genético. En la manipulacién genética alteradora el paciente no es sélo el
sujeto individual, se trata de toda la raza humana reflejada en el patrimonio genético de ese
individuo. De esta manera surgen inmediatamente como éticamente reproba-bles los intentos
de introducir en el patrimonio genético humano genes de animales (transgenia humana). Es
cierto que somos seres libres, pero, al mismo tiempo, somos seres finitos, no somos creadores
sino criaturas. No podemos pretender abrogarnos el derecho de alterar definitivamente al
patrimonio genético humano, ni mucho menos cuando las razones se pueden enmarcar en
términos politicos o econémicos. Se presenta el riesgo de un “materialismo genético”, como la
panacea o la ilusién de pensar que la salvacidon del género humano se encuentra ahora en la
ingenieria genética, a través de la cual el hombre ya no tendra ni enfermedades, ni dolor y todo
sera belleza y felicidad.

La manipulacion genética podria llegar a plantear la alteracion genética de un deportista. La
investigacion en esta materia destaca los riesgos derivados del dopaje genético, riesgos
similares al dopaje con drogas. Con el doping genético se pone en peligro la integridad fisica del
deportista, e incluso su propia vida. Es, por tanto, una conducta inaceptable que se quiera
modificar a través de la manipulacién genética el fenotipo de un deportista, sélo con la finalidad
de alcanzar algun tipo de “éxito deportivo”, el cual no seria ni éxito, pues no es fruto del propio
esfuerzo, ni deportivo, pues no media ninguna consideracion ética.

La manipulacion genética alteradora podria facilitar la aplicacion de programas eugenésicos. En
esta materia es necesario hacer las siguientes precisiones: un esfuerzo por mejorar la calidad
de vida desde el cuidado de la salud integral de la persona, para favorecer la calidad de los
factores bioldgicos germinales, y por otro lado la estoica aceptacion de una condicion genética
hasta el ocaso de la vida, se enmarca en el ambito de la responsabilidad moral. El peligro se
encuentra en pensar que, a nombre del progreso cientifico y/o de ideologias deshumanizadas o
incluso por intereses de orden econdmico, ocurra la institucionalizaciéon de politicas que
impongan la eugenesia como una practica racista y discriminatoria de los fisica 0 mentalmente
mas débiles, ya sea en estado embrional, postnatal o en cualquier otro momento de la
existencia humana. La eugenesia asi entendida, en un todo de acuerdo con el modelo
galtoniano que impulsaron los britanicos y americanos de finales del siglo XIX y luego los nazis
en el siglo XX, constituye una forma altamente inhumana de conducta.

63



Ricardo R. Contreras

ANEXO 1

“El premio Nobel de Medicina, Brenner, dice que “el cerebro es mas poderoso que el
patrimonio genético™?

El cerebro es mas poderoso que el patrimonio genético del individuo, afirma el biélogo y premio
Nébel de Medicina del afio 2002, Sydney Brenner, que ayudd a Francis Crick a descifrar el
coédigo genético. “Los intentos actuales de mejorar a la especie humana mediante la
manipulacion genética no son peligrosos, sino ridiculos”, explica Brenner, de 77 afios, en una
entrevista con el dominical suizo NZZ am Sonntag. “Supongamos que queremos un hombre
mas inteligente. El problema es que no sabemos con exactitud qué genes manipular”, agrega el
cientifico de origen sur-africano, segun el cual “hay un instrumento para transformar a la
humanidad de modo duradero, y es la cultura”. “Yo lo explico de este modo: el cerebro humano
es mas poderoso que el patrimonio genético. Debemos por ello concentrarnos mas en la
evolucion cultural, algo cuyo funcionamiento aun desconocemos”, dice Brenner. “Lo importante
es hacernos ese tipo de preguntas, en lugar de empefarnos en la magia genética”, asegura el
sabio, para quien la forma mas importante de aprendizaje es la educacion.

El cientifico, que estudié con éxito el genoma del gusano E. elegans, afirma que las diferencias
de patrimonio genético entre los distintos organismos son muy pequefias: todos los animales,
incluido el hombre, comparten los genes mas importantes. “Ilgnoramos dénde estan las
diferencias en el patrimonio, pero no hay genes especificamente humanos. Nada mas absurdo
que la afirmacion de algunos de haber hallado el gen que nos permite hablar”, critica. “En broma
les respondo que yo también he encontrado el gen que nos hace engordar y que no es otro que
el que abre la boca. Mucha gente tiene una idea un tanto ridicula de lo que es y lo que puede un
gen”, dice el bidlogo. “Lo importante, explica, son los grupos de genes que influyen en una
determinada funcién compleja; por ejemplo, en el sistema inmunolégico. Estos grupos se
formaron en una clase de animales, por ejemplo, los vertebrados, hace muchisimo tiempo y se
fueron diferenciando luego”. Aislar el gen de un animal e implantarlo en otro: “Es fundamental
analizar esas diferencias para llegar a entender como funcionamos. Podemos, por ejemplo,
aislar un gen de un pez e implantarlo en el genoma de un ratén para medir la funcion que puede
desempefiar en el roedor”, sefala el cientifico. “De esa forma podemos llegar a conclusiones
sobre cdmo funcionan distintos grupos de genes en diferentes organismos, algo que hicimos en
parte en nuestros trabajos con el pez globo japonés”, recuerda el Nobel. Brenner afirma que
mucha gente tiene la idea romantica y totalmente equivocada de que un todo es algo mas que
la suma de las partes y las interacciones entre éstas y agrega: “no hay nada mas detras: todos
los organismos viven de acuerdo con ese principio”. “No hay que dejarse intimidar por la
complejidad (del organismo). Hay que intentar entender los genes y sus funciones para, una vez
logrado eso, pasar al nivel inmediatamente superior, que es el de la célula. Ese es el método
cientifico”, aclara.

%2 Boletin informativo de E/ Mundo de Madrid, 30/05/2004.
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ANEXO 2

Texto de la “Declaracion Universal sobre el Genoma Humano y los Derechos Humanos”
(UNESCO, 11 de noviembre de 1997)
La Conferencia General, recordando que en el Preambulo de la Constitucion de la UNESCO se
invocan los principios democraticos de la dignidad, igualdad y el respeto mutuo de los hombres
y se impugna el “dogma de la desigualdad de los hombres y de las razas“... proclama los
principios siguientes y aprueba la presente Declaracion:

A) LA DIGNIDAD HUMANA'Y EL GENOMA HUMANO

Articulo 1°: EI genoma humano es la base de la unidad fundamental de todos los miembros de
la familia humana y del reconocimiento de su dignidad y diversidad intrinsecas. En sentido
simbdlico, el genoma humano es el patrimonio de la humanidad.

Articulo 2°

a) Cada individuo tiene derecho al respeto de su dignidad y derechos, cualesquiera que sean
sus caracteristicas genéticas.

b) Esta dignidad impone que no se reduzca a los individuos a sus caracteristicas genéticas y
que se respete su caracter unico y su diversidad.

Articulo 3°: EI genoma humano, por naturaleza evolutivo, esta sometido a mutaciones. Entrafa
posibilidades que se expresan de distintos modos en funcion del entorno social de cada
persona, que comprende su estado de salud individual, sus condiciones de vida, su
alimentacion y su educacion.

Articulo 4°: El genoma humano en su estado natural no puede dar lugar a beneficios
pecuniarios.

B) DERECHOS DE LAS PERSONAS INTERESADAS

Articulo 5°

a) Una investigacion, un tratamiento o un diagnostico en relacion con el genoma de un
individuo, solo podra efectuar-se previa evaluacién rigurosa de los riesgos y las ventajas que
entrafa, y de conformidad con cualquier otra exigencia de la legislacion nacional.

b) En todos los casos, se recabara el consentimiento previo, libre e informado de la persona
interesada. Si ésta no esta en condiciones de manifestarlo, el consentimiento o autori-zacién
habran de obtenerse de conformidad con lo que estipule la ley, teniendo en cuenta el interés
superior del interesado.

c) Se debe respetar el derecho de toda persona a decidir que se le informe o no de los
resultados de un examen genético y de sus consecuencias.

d) En el caso de la investigacion, los protocolos de investi-gaciones deberan someterse,
ademas, a una evaluacioén previa, de conformidad con las normas o directrices nacio-nales e
internacionales aplicables en la materia.

e) Si en conformidad con la ley una persona no estuviese en condiciones de expresar su
consentimiento, solo se podra efectuar una investigacion sobre su genoma a condicién de que
obtenga un beneficio directo para su salud, y a reserva de autorizaciones y medidas de
proteccion estipuladas por la ley. Una investigacion que no represente un beneficio directo
previsible para la salud, sélo podra efectuarse a titulo excepcional, con la mayor prudencia y
procurando no exponer al interesado sino a un riesgo y una coercion minimos, y si la
investigacion estda encaminada a redundar en beneficio de la salud de otras personas
pertenecientes al mismo grupo de edad o que se encuentren en las mismas condiciones
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genéticas, a reserva de que dicha investigacion se efectie en las condiciones previstas por la
ley y sea compatible con la proteccion de los derechos humanos individuales.

Articulo 6° Nadie podra ser objeto de discriminaciones fundadas en sus caracteristicas
genéticas, cuyo objeto o efecto seria atentar contra sus derechos vy libertades fundamentales y
el reconocimiento de su dignidad.

Articulo 7°: Se debera proteger en las condiciones estipu-ladas por ley la confidencialidad de los
datos genéticos asociados con una persona identificable, conservados o tratados con fines de
investigacion o cualquier otra finalidad.

Articulo 8°: Toda persona tendra derecho, de conformidad con el derecho internacional y el
derecho nacional, a una reparacion equitativa del dafio de que haya sido victima, cuya causa
directa y determinante haya sido una interven-cion en su genoma.

Articulo 9°: Para proteger los derechos humanos y las libertades fundamentales, sélo la
legislacion podra limitar los principios de consentimiento y confidencialidad, de haber razones
imperiosas para ello, y a reserva del estricto respeto del derecho internacional publico y del
derecho internacional relativo a los derechos humanos.

C) INVESTIGACIONES SOBRE EL GENOMA HUMANO

Articulo 10°: Ninguna investigacion relativa al genoma humano ni sus aplicaciones, en particular
en las esferas de la biologia, la genética y la medicina, podran prevalecer sobre el respeto de
los derechos humanos, de la libertades fundamentales y de la dignidad humana de los
individuos o, si procede, de los grupos humanos.

Articulo 11°: No deben permitirse las practicas que sean contrarias a la dignidad humana, como
la clonacion con fines de reproduccion de seres humanos. Se invita a los Estados y a las
organizaciones internacionales competentes a que cooperen para identificar estas practicas y a
que adopten en el plano nacional o internacional las medidas que corresponda, para asegurarse
de que se respetan los principios enunciados en la presente Declaracion.

Articulo 12°

a) Toda persona debe tener acceso a los progresos de la biologia, la genética y la medicina en
materia de genoma humano, respetandose su dignidad y derechos.

b) La libertad de investigacion, que es necesaria para el progreso del saber, procede de la
libertad de pensamiento. Las aplicaciones de la investigacion sobre el genoma humano, en
particular en el campo de la Biologia, la Genética y la Medicina, deben orientarse a aliviar el
sufrimiento y mejorar la salud del individuo y de toda la humanidad.

D) CONDICIONES DEL EJERCICIO DE LA ACTIVIDAD CIENTIFICA

Articulo 13°: Las consecuencias éticas y sociales de las investigaciones sobre el genoma
humano imponen a los investigadores responsabilidades especiales de rigor, pru-dencia,
probidad intelectual e integridad, tanto en la realizacion de sus investigaciones como en la
presentacion y explotacion de los resultados de éstas. Los responsables de la formulacién de
politicas cientificas publicas y privadas tienen también responsabilidades especiales al
respecto.

Articulo 14°: Los Estados tomaran las medidas apropiadas para favorecer las condiciones
intelectuales y materiales propicias para el libre ejercicio de las actividades de investi-gacién
sobre el genoma humano y para tener en cuenta las consecuencias éticas, legales, sociales y
econodmicas de dicha investigacion, basandose en los principios estableci-dos en la presente
Declaracion.

Articulo 15°: Los Estados tomaran las medidas apropiadas para fijar el marco del libre ejercicio
de las actividades de investigacion sobre el genoma humano, respetando los prin-cipios
establecidos en la presente Declaracién, a fin de garantizar el respeto de los derechos
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humanos, las liber-tades fundamentales y la dignidad humana y proteger la salud publica.
Velaran porque los resultados de esas investi-gaciones no puedan utilizarse con fines no
pacificos.

Articulo 16°: Los Estados reconoceran el interés de pro-mover, en los distintos niveles
apropiados, la creacién de comités de ética independientes, pluridisciplinarios y plura-listas,
encargados de apreciar las cuestiones éticas, juridicas y sociales planteadas por las
investigaciones sobre el genoma humano y sus aplicaciones.

E) SOLIDARIDAD Y COOPERACION INTERNACIONAL

Articulo 17°: Los Estados deberan respetar y promover la practica de la solidaridad para con los
individuos, familias o poblaciones expuestos a riesgos particulares de enfermedad o
discapacidad de indole genética. Deberian fomentar, entre otras cosas, las investigaciones
encaminadas a identificar, prevenir y tratar las enfermedades genéticas o aquellas en las que
interviene la genética, sobre todo las enfermedades raras y las enfermedades endémicas que
afectan a una parte considerable de la poblacion mundial.

Articulo 18°: Los Estados deberan hacer todo lo posible, teniendo debidamente en cuenta los
principios establecidos en la presente Declaracion, para seguir fomentando la difusién
internacional del saber cientifico sobre el genoma humano, la diversidad humana y la
investigacion genética, y a este respecto favoreceran la cooperacion cientifica y cultural, en
particular entre paises industrializados y paises en desarrollo.

Articulo 19°

a) En el marco de la cooperacion internacional con los paises en desarrollo, los Estados deben
velar porque:

i. Se prevengan los abusos y se evallen los riesgos y ventajas de la investigacion sobre el
genoma humano;

ii. Se desarrolle y fortalezca la capacidad de los paises en desarrollo para realizar
investigaciones sobre biologia y genética humanas;

iii. Los paises en desarrollo puedan sacar provecho de los resultados de las investigaciones
cientificas y tecnoldgicas, a fin de que su utilizacién en pro del progreso econémico y social
pueda redundar en beneficio de todos;

iv. Se fomente el libre intercambio de conocimientos e informacion cientificos en los campos de
la biologia, la genética y la medicina.

b) Las organizaciones internacionales competentes deben apoyar y promover las medidas
adoptadas por los Estados, a los fines enumerados mas arriba.

F) FOMENTO DE LOS PRINCIPIOS DE LA DECLARACION

Articulo 20°: Los Estados tomaran las medidas adecuadas para fomentar los principios
establecidos en la Declaracion, a través de la educacidon y otros medios pertinentes, y en
particular, entre otras cosas, mediante la investigacion y formacion en campos interdisciplinarios
y mediante el fomento de la educacion en materia de bioética en todos los niveles, en particular
para los responsables de las politicas cientificas.

Articulo 21°: Los Estados tomaran las medidas adecuadas para fomentar otras formas de
investigacion, formacion y difusiéon de la informacion, que permitan a la sociedad y a cada uno
de sus miembros cobrar mayor conciencia de sus responsabilidades ante las cuestiones
fundamentales rela-cionadas con la defensa de la dignidad humana que puedan ser planteadas
por la investigacion en biologia, genética y medicina y las correspondientes aplicaciones. Se
compro-meten, ademas, a favorecer al respecto un debate abierto en el plano internacional que
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garantice la libre expresion de las distintas corrientes de pensamiento socioculturales, reli-
giosas Y filosoficas.

Articulo 22°: Los Estados intentaran garantizar el respeto de los principios enunciados en la
presente Declaracion y facilitar su aplicacion por cuantas medidas resulten apro-piadas.

Articulo 23° Los Estados tomaran las medidas adecuadas para fomentar, mediante la
educacion, la formacion y la informacion, el respeto de los principios antes enunciados vy
favorecer su reconocimiento y aplicacion efectiva. Los Estados deberan fomentar también los
intercambios y las redes entre comités de ética independientes, a medida que sean
establecidos, para favorecer su plena colaboracion.

Articulo 24°: El Comité Internacional de Bioética de la UNESCO contribuira a difundir los
principios enunciados en la presente Declaracion y a proseguir el examen de las cuestiones
planteadas por su aplicacion y por la evolucion de las tecnologias en cuestion. Debera organizar
consultas apropiadas con las partes interesadas, como por ejemplo los grupos vulnerables.
Presentara, de conformidad con los procedimientos reglamentarios de la UNESCO, recomenda-
ciones a la Conferencia General y presentara asesoramiento en lo referente al seguimiento de
la presente Declaracion, en particular en lo tocante a la identificacion de practicas que pueden ir
en contra de la dignidad humana, como las inter-venciones en linea germinal.

Articulo 25°: Ninguna disposicion de la presente Declaracion podra interpretarse como si
confiriera a un Estado, un grupo o un individuo, un derecho cualquiera a ejercer una actividad o
realizar un acto que vaya en contra de los derechos humanos y las libertades fundamentales, y
en particular los principios establecidos en la presente Declaracion.
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