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Etica y gendmica *

Juan Ramoén de la Fuente**

Empiezo por sefialar que los problemas éticos que
plantea elmundo del sabery elhacerde lagendmica, son
de unaenorme complejidad. Algunos de los masrelevantes
son, por ejemplo, los que se refieren a la informacion
genética; alas nuevas técnicas de reproduccion humana;
al nexo entre genética y conducta; los que atafen a la
investigacion con seres humanos, con células troncales
o embriones; y aquellos relativos a las patentes, por sélo
mencionar los mas polémicos.

Atenderé, sin embargo, en esta ocasion, sélo a unos
cuantos aspectos éticos de los asuntos que se desprenden
de la nueva ciencia genémica, a la luz de una cuestién
fundamental: la del determinismo y la libertad.

Esindudable que el conocimiento del genomahumano
modifica nuestro saber sobre la naturaleza humana y
remueve, en especial, nuestracomprension de lacondicién
libre de hombre.

¢, Somos realmente libres después de conocery reco-
nocer la significacion determinante que el mundo de los
genes tiene sobre nuestras vidas? Y, si del nuevo saber
gendmico no se desprende un determinismo, ¢, qué alcan-
ce tienen las predisposiciones genéticas y cual es el
poder real que ante éstas tiene nuestro libre albedrio?

Hoy sabemos que la vida humana esté genéticamente
"escrita" y programada. El genoma constituye un cédigo y
un libro. Contiene la clave de nuestras vidas, como especie
ycomoindividuos, lounoylootroalavez. En él esta escrita
también nuestra pertenencia a la vida del planeta y a su
evolucion; nuestrahermandad conlos seres vivos, particu-
larmente con los animales. Y esta escrita, igualmente, la
unicidad irrepetible de cada una de nuestras vidas.

Pero lo que importa aqui destacar es el hecho de que
larealidad genémicaestemporal. En eltexto gendmicode
cadaindividuo se contiene el pasado evolutivoy heredado
y se encuentra, asimismo, prefigurado su futuro. Se trata
deloque somos genéticamente y de lo que podemos llegar
a ser segun nuestro condicionamiento biolégico.

Se trata, pues, por un lado, de las condiciones
organicas presentesy futuras de salud o enfermedad; en
cierta forma podriamos decir que esta escrito nuestro
destino clinico, el que nos corresponde como individuos
y como miembros de poblaciones especificas. Y por el
otrolado, setrata de nuestras caracteristicas no corpéreas

sino psiquicas: de nuestras capacidades intelectuales,
nuestras predisposiciones emocionales, caracterologicas
y conductuales.

Lasimple posibilidad de penetraren el "fondo genético"
de cada persona, de revelary hacer transparente lo que
antes fuera realidad ocultay secreta, desconocida por el
propio sujetoy portodos los demas, afecta profundamen-
te nuestra autocomprension y la comprension que tene-
mos unos de otros. Tal posibilidad sacude los mas
hondos cimientos de la vida humana.

Todo es cuestion de esclarecer qué tan reales, pode-
rosas e indefectibles son las predicciones genéticas.
Hasta dénde puede el saber gendmico anticipar el devenir
de la vida futura y como puede el ser humano enfrentar
tanto las predeterminaciones como las predicciones
acerca de su ser bioldgico.

Pero lo esencial y de mayor trascendencia es que, a
nivel tanto tedrico como experimental, hay un significativo
consenso en que, en el orden gendmico, no cabe hablar
de un determinismo propiamente dicho que invalide la
posibilidad de la humana libertad. Esto sin tomar en
cuenta que, las posibilidades predictivas -y no se digaya
las terapéuticas- son aun limitadas, y que, ademas,
todavia faltamucho para que la ciencia pueda escudrifar
los complicadisimosy sutiles caminos que van desde los
genes hastalos hechos concretos por ellos determinados,
particularmente los referidos a la conducta.

Las razones fundamentales que invalidan una lectura
determinista delgenomahumano se cifran principalmente
enelcaracterinteractivo que tienenlos genes: interactivos
entre si, y entre ellos y el medio ambiente. Es asi como el
desarrollo de la vida depende de la interaccion que el
interior genético tiene con el exterior o con los factores no
genéticos; y de lasinfluencias reciprocas que se dan entre
unos y otros, que son, en ultima instancia, decisivas para
el curso concreto que tenga cada vida. El "yo" genético,
diriamos parodiando a Ortegay Gasset, no es nada sinsu
"circunstancia", es decir, sinelmundo con el que interactua.
Esunarealidadrelativa. Las predeterminaciones genéticas
son entonces eso: predisposiciones, propensiones,
tendencias, con mayor o menor fuerza de realizacion, y
condicionadas a su vez por el intercambio de informacion
entre los genes y su entorno.

* Conferencia Miguel Jiménez. Academia Nacional de Medicina, Junio 25, 2003.
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Esasicomo el "patrimonio” genético original de un ser
humano no es una realidad estatica sino dinamica,
caracterizada por su plasticidad y su complejidad. La
genética ensefa que los genes son lo que son, en tanto
que se expresan o no; en tanto que se encienden o se
apagan, se activan o se desactivan, se estimulan o se
inhiben. Y este "ser o no ser genético" depende a su vez
delainformacion que los genes van recibiendo del medio
exterior, ante cuyosinflujos no permanecenimperturbables
sinoal contrario: lainterrelacion va definiendo laidentidad
concreta del ser vivo.

Habria ademas que anadir otro factor que también
actlaonoactua, y que se expresaen un sentido o en otro:
el propio "agente moral", el sujeto humano que con su
concienciay accion interviene de algin modo en el curso
de las determinaciones, participando activamente en el
disefio de su vida. O sea, el factor ético, historico,
cultural: la libertad.

Peroclaro esta que no se tratade lalibertad concebida
como un poderabsoluto, puro, totalmente incondicionado,
por definicidon opuesta alas determinacionesy separada
del orden de la causalidad natural. Precisamente, el
conocimiento gendmico induce a reconocer que las
posibilidades de lalibre accion estaninscritas en el orden
delacausalidady quelalibertad es ellamisma causa: es
decir, actua sobre las propias determinaciones,
poseedoras en simismas de unmargende indeterminacion
y por ende de alternativas y posibilidades.

Dicho de otro modo: la determinacidn genética es un
hecho que no podemos desdefar, pero tampoco se puede
desconocer la importancia de este caracter abierto y
flexible de los condicionamientos genéticos, nien conse-
cuencia, la accion que sobre la vida bioldgica puede
ejercer una intervencion genética. Sin embargo hay que
considerar, en todo caso, la accién que los seres huma-
nos ejercen sobre su vida moral y social; la accion del
libre albedrio, de la fuerza del esfuerzo por el que se
participa en el disefio y construccion del propio destinoen
elordenhumano, y no sélo en el estrictamente bioldgico.

La misma ciencia genémica posibilita, realmente una
nueva comprension del vinculo intrinseco entre
determinacion y libertad. No cierra las posibilidades de
ésta sino al contrario, las refundamentay las renueva en
sus raices vitales. Es en este sentido que incluso cabe
decir, paradojicamente, que somos libres por razones
genéticas.

Ahora bien, todo esto en teoria. Porque no ocurre lo
mismo en la practica y en el orden social, donde suelen
prevalecer concepciones deterministas y reductivistas,
desde las cualesirradian multiples formas de fatalismoy
discriminacion. Suele dominar asi, la falta de una com-
prensién adecuada de los hechos y la propagacion de
falsas interpretaciones, cuando no de sesgos y
distorsiones del conocimiento asi como de verdades a
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medias, peores desde luego, que el error. No impera en
todo caso, en la practica, la conciencia cientifica del no-
determinismo y de la naturaleza interactiva, compleja 'y
flexible de los factores determinantes de la genética.

Ocurre mas bien, que la lectura determinista de la
informacidn genética hace suponerque elgenomapersonal
revela un destino cerrado e inexorable: "genética es
destino". Esta vivencia fatalista frente a los avances de
la genética explica esa gama de reacciones, que pueden
ir, desde el quebranto del sentido de la vida hasta la
irresponsabilidad y el cinismo.

La mayoria de las personas, ante el conocimiento de
futuras enfermedades o predisposicionesintelectualesy
caracteroldgicas, suele responder con un radical
sentimiento de impotencia e infelicidad y no con la
sabiduria del hombre ético que asume sus limites y
desde ellos, construye la vida que le es, literalmente,
posible.

Esto, por lo que se refiere al sujeto humano consigo
mismo, a su autocomprension. Pero ademas estan "los
otros", y la forma en que ellos habran de interpretar la
revelacion genética de sus congéneres cuando tengan
accesoaella. Elindividuo deja de ser "ese desconocido”,
al hacerse transparente su interior biologico y es aqui
donde cae todo el peso de la visidon determinista: el otro
queda etiquetadoy marcado. No se le ve en sus posibili-
dades sino en su realidad genética, desvanecién-
dose la dimension libre, cultural y moral de su ser. Las
consecuencias de ello seran entonces el rechazo, la
discriminacion y la segregacion de unos hacia otros,
particularmente de quienestienen el poder, sobre los que
no lo tienen o que son mas vulnerables, acentuandose
gravemente las desigualdades.

Son, en efecto, las posturas o prejuicios deterministas
los que generan directa o indirectamente, la vasta y
diversa problematica ética asociada a la genémica; las
respuestas negativas ante ésta, latendenciaa manipular
y a explotar los datos genéticos y basandose en ellos,
estigmatizary segregar.

El sesgo determinista se halla, en efecto, detras del
uso discriminatorio de la informacidon genética que
amenaza el ambito del empleo, de las escuelas, de las
companias de seguros y que amenaza también a las
comunidades y a las etnias, ante la posibilidad de
enajenar su acervo genético, dando lugar asi a nuevas
formas de dominacion.

De ahi la importancia que tienen los empefios éticos
porimpedir que en los diversos campos -del trabajo y de
la educacioén principalmente- se produzcan acciones
selectivas y discriminatorias con base en pruebas
genéticas. Y la importancia insoslayable que tienen los
esfuerzos que hagamos pordesarrollar unainvestigacion
y unatecnologia propias, que aseguren la soberania del
patrimonio genético de nuestras comunidades.
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Y de ahi también la fundamental trascendencia que
pueden tener las acciones destinadas a una efectiva
educacion en el campo del genoma humano, dirigidas a
una correcta difusion de su significado y de sus alcances
reales, que cierre el paso a las interpretaciones
deterministasy reductivistas. Una educacion que procure
dar una comprension fidedigna de los hechos cientificos
y que, almismotiempo, refuerce la certidumbre de que la
valoracion de los seres humanos no esta puesta en sus
predisposiciones genéticas sino enlo que cada uno hace
con ellas y en su propio desarrollo moral.

Setrata pues, de formarconcienciay opinién publica,
de crear una cultura genémica, haciendo que la practica
concuerde con la verdad cientifica. Esta abierta una
amplia tarea educativay es ésta, en gran medida, la que
puede contribuir a detener los efectos éticamente nega-
tivos que se pueden derivar del saberacerca de nuestros
genes. Pero también se hace necesaria una adecuada
conciencia cientifica que pueda contribuir a una justa
valoracion de los incuestionables beneficios -y no sélo
de los riesgos y amenazas- que emanan de dicho
conocimiento y que habran de derivar en su promisorio
porvenir.

Es, sin duda, en el campo de la medicina donde el
conocimientodel genomahumanotiene las mésrelevantes
y trascendentales aplicaciones. No hay exageracion en
decir que, con la ciencia gendémica, la medicina esta
experimentando una de las mas grandes revoluciones de
su historia y que se anuncia para ella una nueva era de
profundastransformaciones, cargada de esperanzas para
lasalud, tanto en el orden individual como en el colectivo.
Las extraordinarias posibilidades que conllevala medicina
gendmicaauguran un porvenirformidable para estaciencia,
lo mismo en su funcién curativa que en la preventiva,
ampliando y enriqueciendo la concepcion misma de la
salud hasta limites insospechables.
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Retrasar o evitarla aparicién de una enfermedad, modi-
ficarelambiente, planeary configurar el futuro, interveniren
los condicionamientos genéticos; todas ellas son accio-
nes libres. Es mas que obvio, que la medicina como tal es
prueba de la capacidad del serhumano de intervenirenla
naturaleza y con base en el conocimiento cambiar, hasta
donde sea posible, nuestro destino. En eso ha radicado
siempre el poderterapéutico delmédicoy asiseguird, sélo
que ahoraactuandodesde dentro,desdelasraicescausales
mas profundas, que son los genes.

Nada indica que el conocimiento paralice la accion o
sea opuesto a la libre planificacion de la vida, sino al
contrario; el conocimiento es, en todos los ambitos,
fuente de virtud. Mas aun, el primer imperativo ético se
condensa en el "jCondcete a ti mismo!" del Oraculo de
Delfos, y no hay que olvidar que el autoconocimiento es
la clave de laautonomiaindividual. Existe, entonces, una
intima conexién entre la verdad y la libertad.

De aquisedesprende que, tratandose en particularde
la informacién gendmica, conocer las determinaciones
futuras puede ser fuente de veracidad y, desde ésta, de
una conduccion libre y responsable de la propia vida. Es
asicomo el autoconocimiento genético podra contribuira
nuestra vida auténoma. Y ello es asi porque el genoma
humano no es un sistema determinista, cerrado en si
mismo, refractario o indiferente ante las ilimitadas
influencias que puede recibir del mundo externo e interno.

Concluyo entonces afirmando, que sibien es cierto que
son muchos los factores que intervienen en la compleja y
misteriosa configuracién de una vida humana, también lo
es, que el conocimiento del genoma, empieza a despejar
una parte sustantiva de lo que es realmente su prodigio.
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