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ALGUNOS ASPECTOS BIOETICOS
ACERCA DEL GENOMA HUMANO
Y LA CLONACION

MANUEL RAMOS KURI

El Proyecto Genoma Humano comenz6 en 1993; en junio del
afio 2000 las dos principales compafiias que lo han trabajado
reunieron sus resultados. En enero de este afio anunciaron que
ya tenian completa la secuencia del DNA humano. El estudio
se termind un par de afios antes de lo previsto. Las principales
compafifas involucradas fueron “Human Genome Project”, gu-
bernamental, donde participaron los Institutos Nacionales de
Salud (NHI) de los Estados Unidos, con la colaboraciéon de cua-
tro paises mas; y, por otro lado, la compafiia privada “Celera
Genomics”.

La secuenciacién del DNA fue relativamente sencilla de
obtener; ahora faltan otros aspectos que seran mucho mas di-
ficiles: estudiar la funcién de los cerca de 30,000 genes descu-
biertos; y, por otro lado, crear leyes que protejan la correcta
utilizacién de esta informacion. Esto implicard un esfuerzo que
tardard varias décadas en concluirse.

Actualmente son muchos los campos profesionales en que
se aplica la biologia molecular: los profesionales de las cien-
cias de la salud la necesitan para el diagnoéstico, la fisiopatologia
y la terapia génica. Otros profesionistas menos relacionados
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con la salud, utilizan también la biologia molecular. Por ejem-
plo, los abogados penalistas para la identificacién de sospe-
chosos y victimas, los agricultores para saber si conviene plan-
tar una especie con genes afiadidos (transgénicos), las amas
de casa para saber qué es un alimento transgénico y si convie-
ne comprarlo o no (cabe recordar que por ley en algunos pai-
ses, los alimentos transgénicos deben etiquetarse como tales).

EL PROYECTO GENOMA HUMANO Y LA ENERGIA ATOMICA

La idea de estudiar el genoma surgi6 en 1987 en una reunién
del Departamento de Energia de los Estados Unidos, donde se
analizaban las consecuencias de la explosién de la bomba at6-
mica. Al tratar de analizar cudles genes se habian dafiado en
los sobrevivientes, cayeron en la cuenta de que apenas se co-
nocian pocos genes y que habia que empezar por estudiarlos.
Al principio participaron pocos investigadores, y fue hasta 1993
que se hizo oficial el “Proyecto Genoma Humano”.

Conocer el genoma es algo por si mismo muy bueno, y su
estudio no tiene practicamente ninguna objecion ética. El pro-
blema puede venir al aplicar este conocimiento. Cabe compa-
rar el caso con la energia atdmica; su estudio no tiene tampoco
ningun problema ético, pero algunas de las aplicaciones de la
energia atomica han sido altamente dafiinas. La bomba atémi-
ca causo6 varias decenas de miles de muertos y dejo lesiones
genéticas muy graves entre los sobrevivientes. Aun el apro-
vechamiento de la energia atomica para producir electrici-
dad tiene altos riesgos contra la salud y la ecologia, por lo
que se comienza a descontinuar su uso. Un ejemplo puede
verse en Alemania, que ya anunci6 que cerrara sus plantas
nucleoeléctricas de aqui al afio 2020.

;QUE RELACION TIENE LA BIOETICA CON EL GENOMA?

El uso del genoma y otras metodologias de biologia molecular
relacionadas, como la transgénesis, la clonacién, la terapia ge-
nética, etc., plantean cuestiones bioéticas nuevas y dificiles de
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resolver contra el hombre y contra la ecologia, por lo que debe
utilizarse con gran cuidado.

En principio hay que recalcar su uso positivo, en especial
para el diagnoéstico en la identificacién de un gran niimero de
enfermedades. Por el lado de la terapia génica, en algunos afios
se podrd dar tratamiento a enfermedades hasta ahora incura-
bles, como la diabetes, el mal de Parkinson y el Alzheimer,
entre muchas otras.

Conviene recordar un principio sencillo de ética general:
el fin no justifica los medios, ni es vélido obtener un bien pa-
sando sobre los derechos de un individuo. S6lo a manera de
ejemplo (y sin abundar mas por no ser el tema de esta confe-
rencia), tomaré un caso hipotético: si hay siete enfermos gra-
ves que necesitan trasplante urgente: dos de ellos necesitan un
rifidn, otro necesita un corazon, dos mas necesitan medio hi-
gado y otro unos pulmones. Y por otro lado tengo un indivi-
duo cuyos antigenos de histocompatibilidad permiten trasplan-
tar sus 6rganos a esos siete enfermos, no serd valido sacrificar
la vida de éste; ni aun cuando la vida de cada uno estos enfer-
mos graves fuera mas importante que la del donador. Las
manipulaciones genéticas para curar enfermedades deben justi-
ficarse plenamente, y no pasar sobre los derechos de terceros.

LA DECLARACION UNIVERSAL SOBRE EL GENOMA HUMANO
Y LOS DERECHOS HUMANOS

Muchos de los dilemas bioéticos que se han planteado a raiz
de la genética molecular y los estudios del genoma, estan ya
resueltos en la “Declaracion Universal sobre el Genoma Hu-
mano y los Derechos Humanos” (DUGHyDH). Dado que la
DUGHyDH esté bien orientada, haremos una breve revision
de sus principales puntos.

En 1993, la UNESCO cre6 el Comité Internacional de
Bioética con un grupo de Expertos Gubernamentales, para
analizar y emitir una declaracion sobre el genoma humano. El
Comité terminé los trabajos en 1997 y finalmente emiti6 el
“Proyecto de Declaracién Universal sobre el Genoma Huma-
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no y los Derechos Humanos” (DUGHyDH). En diciembre de
1998, la ONU asumi6 el documento de 25 articulos, y la Decla-
racion fue suscrita por 186 paises. Este es el documento de la
ONU aceptado por un mayor niamero de paises. Su punto mas
débil es que la firma del documento no es vinculante, aunque
si constituye un compromiso moral para los Estados y la co-
munidad internacional.

El texto desaconseja la clonacién y las intervenciones en
células germinales (6vulos y espermatozoides) y proclama el
derecho al consentimiento informado, previo a cualquier in-
vestigacion genética. La declaracion coincide sustancialmente
con los articulos que dedica a la genética el Convenio de Dere-
chos Humanos y Biomedicina del Consejo de Europa, que si
es vinculante para los paises que lo han ratificado.

En el articulo 1o se acepta: “El genoma humano fundamenta
la unidad de todos los miembros de la familia humana, asi como
el reconocimiento de su dignidad y diversidad inherente”.

La Declaracién recalca la importancia de la no discrimi-
nacién y el “derecho que todos los hombres tienen al respeto
de su dignidad y derechos, sin importar sus caracteristicas
genéticas” (Art. 20). Con esto, no deberia despreciarse a los
enfermos genéticos. También alerta contra el extremo contra-
rio, de no reducir los individuos a sus meras caracteristicas
genéticas (2b) y a respetar su singularidad y diversidad.

Acerca del problema actual de la patente de genes, el ar-
ticulo 40 agrega: “El genoma humano, en su estado natural,
no debe dar lugar a ganancias financieras”. Esto es: en princi-
pio s6lo se deben conceder patentes a los desarrollos o modifi-
caciones de genes que constituyan un nuevo disefio, nunca a
la secuencia tal como se encuentra en nuestro genoma.

La seccién B (articulos 5 a 9) propone algunos lineamientos
en investigacion del genoma. Se propone que la terapia génica,
la investigacion o aun las pruebas diagnosticas, deben realizar-
se valorando los posibles riesgos y beneficios. Art. 50. “La inves-
tigacion, el diagndstico y el tratamiento que afecten el genoma
del individuo se realizaran s6lo después de una evaluacion pre-
via y rigurosa de los riesgos potenciales y beneficios inherentes”.
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En el articulo 50, inciso ¢, se recomienda la libertad de
eleccién que tienen los individuos para decidir si quieren ser
informados o no, de los resultados de algtiin examen genético y
de las posibles consecuencias de ese examen. En el articulo 70
se protege la confidencialidad de los datos genéticos asocia-
dos con una persona identificable. Y en el 100 se afirma la pri-
macia de los derechos humanos, la libertad fundamental y la
dignidad del individuo sobre los estudios del genoma.

EL GENOMA Y EL ESTATUTO LEGAL DEL EMBRION

La bioética se enfrenta a graves dilemas, pero pocos tan discu-
tidos y dificiles de resolver como éste del principio de la vida
humana. La genética misma no parece que pueda resolver por
completo la vieja pregunta: ;desde qué momento se puede
considerar que el embrién es ya un ser humano?, ;desde la
fecundacion?, ;al implantarse?, ;a los tres meses, cuando ter-
mina la organogénesis? Aunque la genética no lo responda del
todo, en ella deben apoyarse la bioética y el derecho para res-
ponder esta importante pregunta.

Actualmente no sélo se duda que el embrién sea un hom-
bre, sino que en muchos casos se le niega el estatus de ser hu-
mano. Sobre todo en los paises donde el aborto se ha legaliza-
do, se asume implicitamente que el embrién no es un ser humano
y que, por lo tanto, no tiene derecho a la vida, ni al nacimiento,
ni a ningun otro de los derechos humanos reconocidos por la
ONU desde 1948 para todos los hombres en la “Declaracién
de Derechos Humanos”. Los estudios del genoma humano,
junto con la DUGHyDH aportan algunas pruebas a favor de
que el embrién es un ser humano, aun desde que es cigoto o
embrién de una célula.

El articulo primero de la DUGHyDH afirma: “El genoma
humano es el fundamento de la unidad de todos los miembros
de la familia humana, asi como el reconocimiento de su digni-
dad y diversidad inherente”. El embrion, al tener el genoma
humano completo y tinico, y por estar desarrollando a un nue-
vo hombre ya se puede considerar (si nos basamos en este pri-
mer articulo) otro miembro de la familia humana.
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Otro dato a favor de que en el cigoto ya hay un individuo
humano es considerar que éste tiene completo su genoma, y
que desde el punto de vista biolégico éste (su genoma) es la
parte mas importante e intima del individuo. A veces, un error
en una sola base (de los tres mil millones de pares de bases de
nuestro genoma) puede traer como consecuencia una enfer-
medad grave o aun la muerte.

En el genoma estdn ya inscritas todas las caracteristicas
biolégicas del nuevo individuo: estatura, parentescos, enfer-
medades; hasta algunas caracteristicas mentales como su tem-
peramento y coeficiente intelectual, etc. Ademds, un cigoto ya
tiene capacidad para desarrollarse por si mismo de manera
independiente, su madre le proporciona basicamente nutricién
y un sitio adecuado para crecer, pero los embriones son tan
independientes que pueden crecer en un ttero distinto al de
su madre.

A veces tampoco habria que complicarse tanto para saber
si el cigoto es un ser un humano o no: hasta el més sencillo
ranchero reconoce la diferencia entre un huevo fecundado de
otro no fecundado.

Pasando a un plano mas filosoéfico, la vida humana se pue-
de entender como buiisqueda y descubrimiento constantes para
desarrollar todo nuestro potencial, para llegar a la plenitud.
Recientemente un fil6sofo definia al hombre como: “...un ser en
proceso, un proyecto de si mismo, cuya realizacion es objeto de
una opcién personal, libre y responsable”. Esto es el embrion:
un hombre en proceso. Asi, aunque no se pudiera afirmar de
forma directa y taxativa que un embrién (sobre todo durante
sus primeros dias) es ya un hombre, de algo si podemos estar
seguros: que se trata de un embrién humano, que est4 en gesta-
cién y que en pocas semanas llegard a ser todo un hombre.

Por otro lado, si no es facil demostrar que un cigoto sea un
hombre, tampoco se puede negar esto rotundamente. Mas bien
tiene muchas caracteristicas a favor de que es un ser humano:

¢ Desde el punto de vista genémico no le falta nada por desa-
rrollar: tiene todos los genes igual a un adulto. Si al em-
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brion le faltaran genes, quiza podria dudarse que fuera un
ser humano.

* Puede multiplicarse por gemelacion y dar lugar a otro hom-
bre (no a un ave, ni a un pez).

* Puede crecer independiente de su madre (en el tdtero de otra
mujer).

¢ En ultimo término todos fuimos, en nuestra concepcién, un
cigoto.

* El embrion se estd desarrollando en otro hombre o mujer
completo.

Aun concediendo el beneficio de la duda de si el embrion
es 0 no un hombre, hay un principio que dice que ante una
duda grave lo mejor es no actuar. Si un cazador ve moverse
algo que no sabe si es una presa o su compafiero de caceria,
haria muy mal en disparar antes de averiguar. En el caso de
los que dudan si el embrién humano ya es un hombre, mal
hacen en eliminarlo.

ALGUNOS PROBLEMAS ETICOS RELACIONADOS
CON LA CLONACION HUMANA

La clonacién se puede definir como la réplica casi idéntica de
un animal, que se puede crear a partir de células no reproduc-
toras de individuos adultos. Actualmente se ha logrado ya en
varias especies animales (borrego, raton, bovinos, etc.). Aun-
que no se han clonado hombres, la posibilidad se abrié cuan-
do se logré la clonacién de la oveja Dolly en el mes de febrero
de 1997. Algunos medios de comunicacion afirman que varios
investigadores estan pidiendo permiso de realizar reproduc-
cién humana por clonacién, y se esta intentando por una su-
puesta secta religiosa.

Se han planteado dos tipos de clonacién humana: una que
seria la reproduccién asexual del hombre, y otra para obtener
6rganos a partir de embriones clonados. La reproduccién por
clonacién enfrenta serios problemas éticos, a saber:
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a) Se puede incluir en el proyecto de eugenismo, con el que se

b)

c)

d)

e)
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ha tratado de obtener una raza supuestamente superior, dis-
criminando y aun eliminando a otras razas. Uno de sus re-
sultados fue el nazismo, por lo que el eugenismo ha sido rei-
teradamente condenado por su fuerte cardcter discriminativo.
Con la clonacién se va en contra del modo de actuar de la
naturaleza: la reproduccién sexual siempre trata de evolu-
cionar y mejorar la especie al conjuntar la informacién ge-
nética de un individuo masculino y otro femenino, lo cual
ofrece importantes ventajas al nuevo individuo con respec-
to a su generacion precedente. Todo hombre tiene derecho
a tener dos progenitores.

El genoma es, desde el punto de vista biolégico, lo mas inti-
mo y propio de una persona. Privarle de un genoma propio
es quitarle un derecho que todos los hombres hemos tenido.
En el proceso de clonacion se pervierten las relaciones fun-
damentales de la persona humana: practicamente se pier-
den la relacién de filiacion, la consanguinidad, el parentesco
y la paternidad o maternidad. Una mujer puede ser herma-
na gemela de su madre, carecer de padre bioldgico y ser
hija de su abuelo. Ya con la fecundacién in vitro se produjo
una confusion en el parentesco, pero con la clonacién se lle-
ga a la ruptura total de esos vinculos.

Se produce una instrumentalizacion radical de la mujer; aho-
ra se le reduce a algunas de sus funciones puramente bioldgi-
cas: se convierte en una mera prestadora de évulos y de ttero.
Ademéds, en la donacién se producen muchos embriones
enfermos. Con las técnicas actuales, para obtener un animal
clonado, se necesitan hacer entre cien y mil intentos. Esto
implica hacer varias decenas o aun centenas de embriones
para obtener un solo individuo; todos los otros embriones
mueren por graves defectos genéticos. Parece muy injusto
que para obtener un clon humano se tuvieran que hacer
varias decenas de embriones (o0 quizds mejor dicho de hu-
manos) enfermos. Ademas, ese clon humano tendra riesgo
de nacer con enfermedades genéticas, como de hecho mu-
chos animales clonados han nacido con graves defectos.
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Para concluir con el problema de la reproduccién por clo-
nacion, el Art. 110 de la Declaracién del Genoma Humano y
Derechos Humanos dice:

No deben permitirse précticas que son contrarias a la dignidad
humana, tales como la reproduccién por clonaciéon. Los Esta-
dos y las organizaciones internacionales estan invitados a co-
operar para identificar tales practicas y tomar medidas a nivel
nacional o internacional que aseguren los principios de este
punto de la Declaracion.

PROBLEMAS ETICOS DE LA CLONACION PARA
OBTENCION DE ORGANOS

La clonacién para formar 6érganos nuevos (un corazén, un hi-
gado, etc.), o para obtener células que puedan reemplazar cé-
lulas daftadas como es el caso de la enfermedad de Parkinson,
suele denominarse “terapéutica”. La idea no es mala, y ten-
dria la ventaja de que el nuevo 6rgano seria genéticamente
idéntico al receptor del trasplante, lo cual evitaria el rechazo
inmunolégico del érgano. Pero esta propuesta enfrenta tam-
bién varias implicaciones éticas serias. Sobre todo, si se deben
crear embriones nuevos para obtener de ahi los 6rganos. De
hecho, en Inglaterra acaba de aprobarse legalmente la posibi-
lidad de realizar clonacién humana para crear 6rganos.

Hay que comenzar diciendo que este experimento atin no
se ha logrado en animales. Y es una medida de ética universal
(aceptada desde el juicio de Nuremberg) que no se deben ha-
cer experimentos en humanos, si antes no se ha demostrado el
fenémeno en animales.

Por otro lado, la clonacién de 6rganos a partir de embrio-
nes es terapéutica para un ser humano, pero a costa de la muerte
de otro.

Podria argumentarse que impedir el uso de estas células
clonadas es una auténtica crueldad para los enfermos que po-
drian mejorar su salud con la inyeccién de cultivos derivados
de estas células progenitoras, por lo que deberia permitirse su
produccién. Pero este argumento es vélido sélo si la produc-
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cién y el sacrificio de embriones clonados fuera la tinica alter-
nativa para la produccién de 6rganos de células progenitoras.
De hecho, en el organismo humano adulto existen también
células, las que se pueden extraer y, en teorfa, manipular para
obtener el mismo resultado.

CONCLUSION

Acudiendo a un argumento histérico, cabe recordar que la
negacion de que los enfermos mentales, los judios, la raza ne-
gra o los indigenas americanos fueran hombres, llevé a gran-
des discriminaciones y genocidios. La discusion acerca de si
eran seres humanos, ahora no sélo esta fuera de toda duda,
sino que su simple planteamiento causa una gran indignacién.

Es mas, otra conclusion importante del estudio del genoma
es que los hombres somos tan parecidos unos a otros, que no
se puede considerar que existan razas humanas, sino una sola
raza. La diferencia genémica entre dos individuos de diferen-
te color de piel, es la misma que entre dos individuos de la
misma “raza”, y que corresponde a una diferencia en cada 1,000
pares de bases. Los que estan a favor del aborto deberian ana-
lizar detenidamente si con los embriones humanos no se esta
cometiendo un genocidio similar a los arriba comentados.

Pocos temas de bioética han crecido tanto como los rela-
cionados con la genética. Su estudio es muy importante para
evitar decisiones o experimentos precipitados, que pueden
traer problemas mayores de los que se quieren evitar, y para
encontrar soluciones viables a estos nuevos retos. Esto conlle-
va un gran esfuerzo, que bien vale la pena realizar.
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