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Introducción

La dinámica actual de la biotecnología parece no tener límites. En realidad es como si los científicos estuvieran por fin logrando hacer todo lo que se imaginaron alguna vez. Todo es posible y parecería ser que por serlo es debido. 

Existe además un aliciente suplementario, no sólo no hay nada prohibido para la ciencia porque no hay mayor autoridad que ella cuando se trata de conocer sino que sus conocimientos pueden generar "riqueza", es decir pueden ser vendidos y comprados como cualquier producto, pueden hacer subir o bajar las acciones en la bolsa, pueden acrecentar la economía de una nación. La ciencia y su hija dilecta, la tecnología han hallado "razones éticas" que alentaron su crecimiento y convirtieron en indudable su carácter benéfico: Podemos citar así la defensa puritana de la industria, la eficiencia como deber moral, la exigencia de aparatos cada vez más "seguros". La incorporación de argumentos consecuencialistas en que se pretendía que se midiera el riesgo y el beneficio, no aminoró esta marcha triunfal sino que le dio más alas ya que el riesgo comenzó a ser calculado como un factor necesario en la evaluación de los resultados, como un síntoma de crecimiento y no como elemento de sospecha. 

Frente a esta marcha arrolladora que lleva por delante culturas, ideologías, religiones, tradiciones, transformándolas en sus aliados, la ética desarrolló un concepto que apenas era conocido dos siglos atrás, el de responsabilidad, aplicado al agente y al paciente. La responsabilidad por la creación y uso de tecnología, sea como objeto, conocimiento o actividad, compete tanto al que investiga como al que recibe el producto y por supuesto a aquellos que garantizan y fiscalizan que esos aparatos y su uso sean beneficiosos. El concepto de bien ya no se opone simplemente al de mal, existen en nuestro vocabulario actual algunos otros como el de riesgo, peligro o seguridad que subrayan matices de lo maléfico asociados exclusivamente con la creación tecnológica. El riesgo tiene límites, traspasados los cuales se convierte en peligro, frente a él nace el derecho a la seguridad. Este fue alcanzado trabajosamente a lo largo del siglo XX y es algo que deberíamos negarnos a perder y que tendríamos que acrecentar. 

La ciencia y la tecnología  aparecen a la sociedad bajo una apariencia netamente benéfica, y por ello  tienen cada vez mayor influencia en nuestras vidas. Sin embargo no podemos dejar de reconocer una ambiguedad, así como por una parte exigimos cada vez tecnologías más eficientes en todos los campos de la creación tecnológica, también crece en la sociedad la necesidad de controlar la acción y muchas veces la invasión de la tecnología sobre las vidas de los humanos. Por ello, las decisiones en aquellas cuestiones que tengan que ver con la seguridad y también con el crecimiento de ciertas tecnologías, no puede quedar en manos de los expertos y especialistas, sino que debe extenderse e incluir a todo ciudadano. 
 Es preciso romper con la fascinación con que nos tiene subyugados este tipo de prácticas y0 comprender que todo, también el progreso tecnológico, tiene su precio. La decisión responsable de una sociedad tendrá que ver con el precio que esté dispuesta a pagar por lo que la tecnología le propone. Sin duda que si el precio es el futuro de la humanidad o la identidad del ser humano como tal, ninguna sociedad estará dispuesta a pagarlo porque ninguna sociedad desea suicidarse. Si el humano es un ser limitado como todos los que poblamos este universo, debe aceptar que sus prácticas lo sean y una de las cuestiones urgentes que debe asumir es poner límites a la tecnología. La ética es enarbolada muchas veces como el lugar de los límites, sin embargo más veces de las deseables esta expresión funciona como pantalla protectora, porque se la usa para legitimar cualquier tipo de práctica aceptando ese planteo como una perspectiva más sobre el "progreso" de la humanidad.  Pero no nos equivoquemos, esta no es una cuestión para los éticos, ni tampoco para los científicos, sino para todos aquellos que viviendo en este mundo debamos dar respuesta a las generaciones venideras de qué mundo les dejamos. Cuestionar la ciencia y la tecnología no significa de ninguna manera negar su peso en nuestra cultura, "No es siendo menos científicos que seremos más humanos sino siendo más científicos pero de otra manera". 
 Ser científico de otra manera es ser rigurosamente científico, lo cual significa que es obligación del científico como tal hacerse la pregunta acerca de qué tipo de mundo está construyendo para sí, para sus congéneres y para su descendencia.
Uno de los campos en que la biotecnología ha tenído más éxitos y ha generado mayores expectativas es aquél en que promete soluciones a la enfermedad y ése es también el factor principal del gran crecimiento de la investigación y la industria farmacéutica. Si aunamos estas dos promesas de la ciencia con la referencia mítica a los antepasados tan bien plasmada en biología en el concepto de la herencia, encontraremos la razón de la atracción que ejerce en este momento la genómica. Ésta cuenta además con un condimento no menos influyente a la hora de la valorización, como es el despertar el viejo sueño de lograr un hombre perfecto: un hombre que no enferme y sobre todo que no muera. 

La genómica no es más que un eslabón en la cadena del cononocimiento biológico instalado de acuerdo a los criterios de la ciencia moderna, y comparte con la genética el haberse convertido en el corazón de la ciencia médica en la actualidad. La asociación enfermedad con desorden de un elemento corporal, establecida como criterio casi único de enfermedad a partir del crecimiento de la investigación genética, calza como por encargo con la visión del hombre como un conjunto de elementos que podemos seguir analizando cada vez más finamente: se comienza con los sistemas, se sigue con los órganos, las células, el ADN, los genes; el próximo paso serán las proteínas 
 pero seguramente no será el último.
 Esto confirma que las investigaciones genéticas y las biológicas en general, por revolucionarias que parezcan, no intentan cambiar nada del modelo humano anatómico tradicional, sino que por el contrario lo acentúan. El nuevo proyecto, que reemplazará al del genoma es el del proteoma y buscará decodificar las proteínas para lograr su secuenciación, siguiendo al pie de la letra las reglas del método cartesiano de analizar buscando los elementos más simples. 
 Lo que mantiene vigente a la biología con todos sus derivados es la esperanza de poder reparar en algún momento los errores naturales y los producidos en el organismo del humano mediante procesos de restauración de los elementos más simples. La resultante esperada, que legitima todo tipo de investigación y experimentación, es lograr un conocimiento del material genético que permita tanto la cura como la prevención de enfermedades. Está claro que más allá de todas las consideraciones de orden filosófico y antropológico que podamos hacer de cara a estos objetivos, nos asalta frente a estos objetivos la pregunta acerca de qué es lo que persiguen realmente los que trabajan en etas investigaciones, sobre todo frente al modo como se multiplican insesantemente buscando resultados que ignoran demasiado frecuentemente esos objetivos. 

Para Aristóteles, creador de lo que podríamos denominar el espíritu científico, la pregunta fundamental de la episteme era el para qué, es decir aquélla que devela la finalidad de los fenómenos. La ciencia parece haber olvidado esa pregunta y sólo acepta, aunque no siempre de buen grado, rescatar cuestiones que tienen que ver con la manera en que serán utilizados sus resultados: lo que en Aristóteles era causa final se ha convertido en utilidad práctica. Hay así una confusión entre los fines de la ciencia y las consecuencias o los efectos de las investigaciones científico-técnicas. Esta confusión ha sido alimentada muchas veces por visiones éticas como las llamadas consecuencialistas que mal interpretan posturas eudemónicas como la aristotélica o incluso la de Mill,  
 algunas que enaltecen la razón estratégica y sobre todo las pragmáticas. Estos planteos que difrazan de fines los medios, no resisten un análisis serio en que se reconozca a la finalidad como consitutivo insoslayable de la acción humana. Admitir este fenómeno inicial lleva a no desconocer los riesgos que puedan generar el uso de determinados medios, es decir a aceptar la posibilidad de consecuencias no deseadas de esas acciones, pero también obliga éticamente a preveerlas. El fin no es la consecuencia, es preciso hacer esta distinción para  reconocer en la búsqueda de una finalidad lo propio de la acción humana, que nace de la capacidad de proyectar un mundo y actuar en consonancia con él.
El mayor proyecto genético conocido es el HuGO cuyo propósito es lograr el "mapa" del genoma humano, con el fin de beneficiar a los humanos en lo que tiene que ver con la prevención y cura de enfermedades. La primer cuestión a esclarecer es de qué tipo de enfermedades se trata. En principio parecerían ser las enfermedades genéticamente determinadas, sin embargo el concepto viene siendo extendido al punto de producirse aquí una confusión tal que pareciera que toda enfermedad estuviera genéticamente determinada. Aunque en realidad no es una confusión, sino que esto último funciona como hipótesis que mueve a obtener el mapa completo del genoma humano a fin de probar la existencia de relaciones indiscutibles entre características genéticas y enfermedades. 

Reconociendo sus responsabilidades éticas, los organizadores de este proyecto no pudieron ignorar los riesgos que el desarrollo del mismo podía generar a tres niveles: médico, ético y jurídico. En este trabajo no consideraré los riesgos médicos; respecto de lo jurídico dejaré sentado la necesidad de establecer leyes que legitimen o no asumir cciertos riesgos. Me detendré, si, en las cuestiones de orden ético. Apelaré para ello a las consideraciones establecidas por los expertos en ética que junto con especialistas en sociología y legislación forman el grupo ELSI (Ethics, Legal and Social Issues). Este grupo que cuenta con el 3 al 4% del presupuesto total del proyecto HuGO que es de 3 billones de dólares, fue conformado dentro del mismo proyecto, con la misión de estipular y tratar las consecuencias (issues) de orden ético, legal y social que éste originara, a instancias de los científicos y de las sociedades a las que pertenecen. Consideraron que esto era vital. En primer lugar para limitar las responsabilidades de los investigadores y además para la seguridad del que se someterá a las prácticas biotecnológicas que resulten, como de quien sea objeto de las intervenciones genéticas que se llevarán a cabo a partir de los conocimientos a que el HuGO de acceso. 

ELSI

Recorreré brevemente los planteos y posturas éticas realizados por el ELSI al momento de su constitución y que conformó su plan de trabajo hasta el año 1998, deteniéndome en aquellas cuestiones que generan mayor incertidumbre para el futuro y en algunas variables de la problemática no planteadas por los expertos. Luego haré referencia al plan de trabajo que está actualmente vigente.

* El ELSI  plantea en primer lugar la privacidad y su correlato: la confidencialidad en el uso de la información genética, de parte no sólo del médico tratante y de los pacientes sino también de los empleados, cortes, escuelas, equipos de adopción, organismos oficiales etc. Aunque resulte reiterativo nunca será suficiente insistir que toda información sobre la persona debe ser autorizada por ésta. El principio que sustenta esta exigencia es el respeto a la integridad del sujeto. Por otra parte, brindar información sobre una persona otorga un importante instrumento de control sobre ella, por lo cual habrá que establecer claramente quiénes tendrán  acceso por alguna razón a esta información y sobre todo los límites para divulgarla. Cuanto mayor es el número de personas que acceden a la información, los controles se hacen más lábiles lo cual se ve agravado por el hecho de que los datos están almacenados en máquinas.  Esta es la cuestión que más interés despierta a nivel ético y legal en los EEUU, sobre todo asociada con el tema de los seguros de salud y la discriminación. 

¿Cuál es el temor que sobrevuela este tipo de prácticas que hace pensar en primer lugar en la confidencialidad? Que los datos obtenidos sean usados para otra cosa que no sea el mero beneficio del paciente, es decir que no se  respete  el fin para el cual estas investigaciones son propuestas. La pregunta casi obligada es ¿para qué podrían utilizarse los resultados? Serán los mismos científicos los que deberán informar acerca de esas posibilidades que indudablemente existen aunque sólo podamos imaginarlas, y la pregunta de rigor a los científicos es nuevamente, si esos posibles resultados se adecuan a los fines de esta investigación. 

Algo que no ha sido marcado por el ELSI respecto de las cuestiones con que nos enfrenta la  confidencialidad y que tiene que ver con ese uso obligado de la imaginación que debemos ejercer los legos, es el silencio a que nos tiene acostumbrados la ciencia respecto de los procedimientos que va llevando a cabo, de las experiencias que va realizando, de sus fracasos, de los resultados que niegan o corroboran las hipótesis, y en general de todos los resultados obtenidos. Este silencio, roto de vez en cuando por alguna pseudoinformación periodística, no tiene nada que ver con la obligación de confidencialidad sino que es una forma de ocultamiento y es lo que va generando un abismo entre lo que la ciencia experimenta y lo que la gente desea. Hace sospechar además en este caso, acerca del cumplimiento de los fines que el proyecto ha planteado y por extensión acerca de cuáles son los auténticos fines de ésta y cualquier otra investigación. La distancia se vuelve mayor si pensamos en la relación actual entre el científico-investigador y la gente, tomando en cuenta la metodología de investigación especializada que requiere cientos de investigadores trabajando sobre objetivos mínimos a incluir en proyectos más integrales cuya razón o fin ignoran. El silencio también impera dentro de los equipos de investigación. 
 

Más allá de las recomendaciones de confidencialidad acerca de los datos que se obtengan, 
 el ELSI debería haber exhortado a desarrollar un auténtico diálogo ciencia-ciudadano ya que sólo éste permitirá el ejercicio de la responsabilidad de la sociedad y un auténtico control de la actividad científica. Cuando la sociedad  conozca lo que se hace y para qué se hace, podrá prever el futuro y legislar en consecuencia y ello hace exigibles la transparencia de los propósitos, procedimientos y objetivos de los proyectos científicos. 

Asociada con la confidencialidad y como derecho que la sustenta, la privacidad exige que los datos resultantes de cualquier tipo de test, por ejemplo, no puedan ser revelados más que al paciente. Si bien nadie niega en nuestra tradición individualista el derecho a la privacidad, el uso preventivo y diagnóstico de la genética ha generado los denominados procedimientos de cribado. Esta práctica denominada screening es el examen de un grupo de la población con el propósito de localizar la presencia de un rasgo particular. La selección de la población puede hacerse de acuerdo a diferentes criterios como puede ser por ejemplo el riesgo. Más allá de las críticas epistemológicas que puede hacerse a este tipo de procedimiento de estudio, el mismo plantea dudas en cuanto a si hay razones valederas para poner en evidencia ciertas características de las personas cuando éstas ni lo desean ni lo piden. Tomemos como ejemplo todo lo que tiene que ver con la herencia biológica:  ante la negativa del padre o madre ¿se puede revelar una enfermedad genética a los hijos? Este tipo de planteo a nivel individual genera cuestiones dilemáticas que abarcan también el ámbito social, que debieran ser discutidas ya que en ellas los derechos de los padres y de los hijos parecen contraponerse y de alguna manera la moral social debe establecer diferencias y prioridades. También ésta es una decisión que debe acordar la sociedad y no puede provenir de ningún tipo de autoridad ajena a ella. 
Más allá de las cuestiones que afectan a las relaciones individuales, el ELSI sostiene que la privacidad debe sostenerse plenamente como un derecho frente a los organismos públicos y empresas privadas. Si bien estos parecen problemas importantes, creo que lo primero a determinar es la pertinencia de este tipo de prácticas, si realmente su finalidad es el bien de los grupos humanos que estudia o hay intereses de otro tipo que las alientan.  En caso que la respuesta sea afirmativa se podrá discutir cuándo y por qué puede ser violada la privacidad. 

. 


* El ELSI se propuso también estudiar el impacto psicológico de la información tanto sobre la persona como sobre la sociedad. Esta problemática tiene que ver sobre todo con la percepción de la diferencia. El planteo del ELSI se reduce simplemente a la cuestión psicológico-sociológica, preguntándose qué inpacto tendrá en los individuos y la sociedad la revelación de determinados datos como ser pronósticos de enfermedades, herencias y procedencia genética. Sin embargo, este problema tiene  consecuencias de orden ético y jurídico de mayor relevancia que no han sido desarrolladas en relación con este tema como es el de la eugenesia. 

La cuestión de la diferencia es uno de los problemas más estudiados en la actualidad a nivel filosófico y también uno de los más difíciles de resolver para la ética. Uno de los factores que contribuyó a instalarlo en la cultura occidental fue el avance de la genética.  El planteo de la diferencia tiene un aspecto que podríamos llamar fenoménico y otro valorativo. Aunque la genética parece quedarse en el primero, es imposible evitar el segundo cuando la información impacta sobre la sociedad. Si bien la cultura occidental desarrolló a partir de la modernidad el concepto de sujeto individual y desde allí dio pie a construir una reflexión sobre la identidad y la diferencia y a su reconocimiento significativo, la misma cultura cargó muchas veces de un valor negativo a esa  diferencia. Basta un recorrido somero por la historia para descubrir el peso de la enfermedad y la discapacidad en la discriminación del diferente. Muchas fueron las soluciones que en general no variaban en los resultados, que era la muerte o separación del diferente. Una de las más modernas y que se sustenta en una serie de "descubrimientos" biológicos es la eugenesia. Esta fue definida por Galton 
 como "la ciencia que trata de todas las influencias posibles para mejorar las cualidades innatas de una raza, sobre todo aquellos caracteres que más la pueden mejorar". Hagamos un poco de historia: Galton une tres conceptos "científicos" y asociados a datos biológicos: evolución,  herencia y raza. El resultado es una ideología que comienza a tomar cuerpo a fines de 1800 y se instala, sobre todo en el mundo sajón, con gran fuerza hasta la segunda guerra mundial del siglo XX. Lo sucedido en Alemania en la época del Nacional Socialismo, pone un freno al desarrollo de esta ideología. El propósito de Galton de aumentar el número de los mejores y disminuir el de los peores asociando esto al progreso de la historia, prendió muy fuerte en las sociedades científicas de fines del siglo XIX.  Medidas legales y sanitarias como combatir el alcoholismo, promover la puericultura, fomentar la higiene, desarrollar una medicina preventiva, promover la educación pública, controlar los casamientos mediante permisos, eran modos de lograr hombres más sanos y más perfectos. La ética y la evolución marchaban por el mismo camino y las sociedades pro-eugenesia, públicas y secretas, florecieron en todas las grandes ciudades. Este movimiento produjo también legislación que permitía disponer de la capacidad generativa de los individuos.  Noruega,  Suiza, Dinamarca, Suecia, Alemania, Finlandia, Islandia,  USA (30 estados) e incluso una provincia canadiense incorporaron a su legislación leyes de neto corte eugenésico. 
 El propósito se fue haciendo cada vez más concreto, se comenzó tratando de evitar la reproducción de los débiles mentales congénitos, transtornados mentales y epilépticos, enfermos genéticos o criminales reincidentes, pero la apuesta creció y se fue alargando la acción a deficientes visuales y auditivos, madres solteras, alcohólicos, ciudadanos dependientes de la asistencia social e incluso niños con problemas de disciplina. 
 Esta escalada se detuvo por los horrores (los que aún propician la eugenesia sólo los consideran "errores de método") de los alemanes en los campos de concentración. 
 

En líneas generales no podemos decir que en la actualidad se haya retomado aquella ideología eugenésica con idénticas características, sin embargo tampoco podemos afirmar con certeza que muchos grupos no sigan alentando fantasías en ese sentido. Si bien el concepto de raza asociado al color de la piel y algunos rasgos físicos ha sido descalificado antropológicamente,  resabios del mismo siguen vigentes en el imaginario no sólo popular sino también de los científicos a punto que alentaron  uno de los primeros intereses de los genetistas que desarrollaron el HuGO: verificar si existían o no diferencias genéticas entre las pretendidas razas.
  Ciertas expresiones como las de Robert Sinsheimer: "El viejo sueño de la perfección cultural del hombre fue siempre acusadamente constreñido por sus  imprefecciones y limitaciones inherentes...El horizonte de la nueva eugenesia es en principio ilimitado, tendremos el potencial de crear nuevos genes y nuevas cualidades aún no soñadas..."  
 muestra a las claras con qué siguen soñando los científicos. 

La eugenesia se apoya en el concepto de la herencia, uno de los pilares de la genética: es claro que el estudio de la herencia pasa a ser predominante en el momento en que comienza a asociarse el estudio de las variaciones biológicas a la biología. Podemos enmarcar estas variaciones dentro de los calificativos de perfecto y su opuesto defecto. A partir de aquí, desde el punto de vista genético, la enfermedad puede ser planteada como un "defecto hereditario". El concepto de defecto se sigue asociando aún hoy a cualquier tipo de discapacidad y el deseo de hacerlo desaparecer sigue estando presente en el corazón y la mente de muchas personas. Ello genera la necesidad de deshacerse de "los defectuosos" y eso es lo que hay que tener bajo la lupa al momento de pensar en la aplicación de terapias génicas y sobre todo legislar sobre ellas. Demás está decir que éticamente este tipo de concepciones  niegan los principios básicos de la libertad, la identidad, la integridad, la igualdad y la equidad. Considerar a alguien defectuoso supone necesariamente un juicio de valor negativo a priori que genera necesariamente conductas discriminatorias, aunque éstas se ejerzan sobre embriones, fetos o férulas.   

Sin embargo, podemos decir que hay un nivel de exigencia eugenésica que ya está instalado en nuestra cultura, ¿quién se negaría a una intervención genética para evitar una fibrosis quística o un Huntington?, pero lo que no está establecido son los límites, éstos son difusos. Si miramos los extremos está claro lo que podemos aceptar y lo que no pero ¿qué pasa en el medio? Enfermedades como la fibrosis quística, pueden claramente considerarse tales desde cualquier punto de vista, en tanto y en cuanto llevan indefectiblemente a una muerte temprana y ninguna intervención médica puede evitarlo. El problema es hasta dónde permitir y dónde detener estas intervenciones médicas y cuál será el criterio. Hace poco, al modo como sucede hoy, se discutió durante dos días y luego se olvidó en aras de algún escándalo político o económico, el caso de una pareja de sordas que "encargó" un hijo sordo. Con un claro sentido eugenésico las sordas consideraron que el mejor humano es el sordo y lo generaron. ¿Es la acción eugenésica inmoral? ¿cuándo comienza a serlo? ¿es discriminatoria? ¿viola derechos? Como miembros de la sociedad nos debemos la respuestas a estas preguntas. Dejar esta cuestión en manos de los médicos o los genetistas es sumamente peligroso, podríamos parangonar esta situación con la que rechazó Clemenceau cuando dijo que "No hay nada más peligroso que dejar la guerra en manos de los militares". Si las decisiones sobre la guerra deben pasar por lo político, las decisiones sobre los límites de la investigación genética deben pasar por la ética. Es la sociedad en su conjunto la que los debe establecer, los gobiernos dictarán leyes a la luz  de los principios establecidos por la ética y las harán cumplir cuándo, cómo y dónde los ciudadanos lo exijan. Si no, o no habrá leyes como pasa en nuestro país o éstas serán ilegítimas como también pasa en nuestro país. La investigación genética, como cualquier otro tipo de investigación debe ser sometida a las condiciones que establece la ética,  sólo eso generará una legislación justa. Nuestro país, como casi todos en Latinoamérica carece de discusiones éticas sobre la investigación, los diagnósticos y terapias de orden genético y  por consiguiente tiene legislaciones nulas o deficientes. La consecuencia de ello es la facilidad con que se experimentan y ensayan productos y prácticas que no pueden probarse en el primer mundo. Esto no es una práctica oculta. Los proyectos de investigación propuestos desde los centros de poder pueden realizarse según lo que se denomina investigación con doble estándar: el primer estándar es el que se usa en los países de origen donde debe garantizarse el cuidado del sujeto de investigación tal cual lo exige el acuerdo de Helsinski, el otro estándar es el usado en los países donde la legislación local no exige este cuidado: en estos países se puede usar placebo por ejemplo y no hay obligación de tratar al sujeto de la investigación. Esto es práctica común en las investigaciones actuales de tipo internacional, y es un pedido a gritos de límites. No puede dejarse la guerra en manos de los militares ni la estrategia de la investigación en manos de los investigadores. 

Si el primer avance es combatir la fibrosis quística no sabemos cuál será el último. Las teorías eugenésicas, cuyo fundamento es el rechazo de la diferencia, es decir la vigencia de un igualitarismo más o menos extremo, son rápidamente aceptadas cuando son presentadas como combate al dolor y sufrimiento de la gente. Por otra parte no hay argumento más fácil de creer que aquel que asimila todo lo bueno con lo que aceptamos y todo lo malo con lo que nos molesta. 

El ELSI concluye que es necesario estudiar el impacto psicológico frente a cierta información indeseada, tanto individual como social. Este será un dato fundamental pero meramente propedéutico para la tarea de comenzar a poner límites éticos a la investigación.  Este diagnóstico será inútil si no sirve para conformar debates públicos sobre la ética de la investigación y las políticas que habrán de regularla como un modo de contribuir a que efectivamente el fin de la genética sea el bien común.. 

La eugenesia nace como una respuesta a la imposibilidad de aceptar la diferencia, y pone de relieve otra cuestión tanto o más importante que la de la diferencia: la de la identidad de las personas. En primer lugar debemos tener claro desde dónde estableceremos la identidad de la persona. Por otra parte, el avance de la manipulación genética puede llevar a que en determinado momento el sujeto manipulado se convierta en una persona diferente de aquella que nació. Actualmente existe ya ese tipo de problemas con el transexualismo, pero no es imposible pensar que la manipulación y transformación del ADN podrían generar en un futuro no muy lejano cambios esenciales en la persona. ¿Cuánto afecta esto la identidad de cada uno? ¿Desde dónde se construye ésta? ¿A qué denominamos componentes esenciales? Esto exige también ser pensado, limitado y sobre todo considerado para ser legislado, habrá que decidir si "cambiar a una persona mediante la intervención genética cambia automáticamente la estructura de sus responsabilidades sociales y de sus imputaciones legales". 
 La pregunta que no es fácil de responder es qué hace que una persona sea ella misma y qué la hace diferente de sí misma, ¿un gen cambiado? ¿una porción mayor de ADN? ¿determinados genes? ¿lo determina la biología, la medicina, la sociedad, la ley? Los cambios tecnológícos exigen reflexionar sobre estas cuestiones antes que su nivel de complejidad las torne irresolubles y como hasta hoy, haya que improvisar legislaciones que no conforman a nadie. 

* Un problema que genera muchos debates por no ser menor y que el ELSI considera importante, es el uso que se hará de los tests genéticos. Se trata de tests que pueden pedirse a raíz de una historia familiar (prenatales, presintomáticos) o que pueden ser usados para un screening, es decir una criba de la población. Las preguntas claves en este caso son varias: si es debido realizar tests de este tipo cuando no existe un tratamiento a disposición. Si el derecho a saber de una persona implica su derecho a no saber. Si tienen derecho los padres a realizar un test a sus hijos que tal vez sólo develará la propensión a enfermedades que se manifestarán en la adultez. Si hay motivos de orden social que permitan exigir un banco de datos en que se registren los genes de todos los ciudadanos. Una vez más la respuesta a estas cuestiones exige  un debate en que puedan ser consideradas y tratadas a la luz de los principios éticos. Será preciso para ello tener en cuenta algunos datos:  

En la actualidad se cuenta con 700 pruebas diagnósticas  
 pero ninguna terapia génica. Existe sí la aplicación genética en la composición de los medicamentos pero frente a una enfermedad genética descubierta por algún test es poco lo que se puede hacer. Incluso esos tests sólo identifican alteraciones genéricas responsables de enfermedades mendelianas y mongénicas, es decir enfermedades genéticas puras, ninguna de las cuales tiene cura. La investigación está ahora tratando de  predecir algún otro tipo de enfermedad como el cáncer y el Alzheimer ya que ello generaría rendimientos económicos importantes dado el gran número de población afectada. Si bien es cierto que se han identificado genes que indican la vulnerabilidad a cánceres y al Alzheimer, estas enfermedades no son genéticamente puras, lo que significa que su aparición y desarrollo no puede ser pronosticado con total certeza ya que dependen de otros factores. Además, respecto del cáncer, la identificación es de algunos genes que inciden en un tipo determinado de cáncer, lo cual no indica que la persona que no es portadora de esos genes no enferme de algún otro tipo de cáncer cuyo indicador genético aún no ha sido identificado o cuyo test no le haya sido hecho. Para poder ofrecer algo más concreto, lo que los investigadores se están proponiendo actualmente es reconocer vulnerabilidades específicas a fin de obtener mayor seguridad terapéutica mediante tratamientos personalizados. 

La cuestión más debatida pasa tanto por la utilidad como por lo genuino de las conclusiones de estas pruebas. Si bien se puede aceptar sin ningún tipo de objeción la realización de tests asintomáticos a adultos que lo requieran debido a sus antecedentes familiares, no hay duda que también en estos casos es necesaria una correcta información en el sentido que lo que se está haciendo es un diagnóstico génico y no un diagnóstico de la enfermedad. Incluso la enfermedad de Huntington de la que se tiene certeza que quien tiene el gen la sufrirá, es imposible determinar el grado en que afectará a la persona (hay más de 50 tipos de la enfermedad) y el momento en que lo hará. La información al público en este sentido es confusa y crea expectativas que muchas veces producen más daño que beneficios. Aunque los resultados tienen un alto nivel de certeza no lo tiene la interpretación de esos resultados ni el pronóstico de  la situación en que se dará la patología. Esto plantea una vez más el sentido ético de estas prácticas tal cual se ofrecen en la actualidad. Excepto en casos muy específicos, en general las revelaciones del test no permiten que las personas obtengan un beneficio neto y muchas veces las perjudican. 
* El ELSI se propone también señalar las consecuencias del HUGO para la reproducción. Las cuestiones problemáticas en este orden tienen que ver con el consentimieno informado de los padres para los procedimientos, el uso de la información genética  para tomar una decisón y los derechos reproductivos. 

Quizá una de las cuestiones más debatidas es si son los padres los indicados para considerar los riesgos y limitaciones del uso de la tecnología sobre sus hijos, si es debido hacer un test a un niño antes de su mayoría de edad en que pueda decidir por sí mismo saber o no saber. La diferencia entre una enfermedad que tuviera o no terapia o  pudiera o no prevenirse, es un factor fundamental a tener en cuenta en estos casos. Otras preguntas importantes: ¿qué revelar a los niños y cuándo en el caso de resultados positivos? ¿qué hacer frente a un resultado positivo prenatal? ¿es debido usarlo como razón de aborto? Los derechos del niño son aquí un elemento valioso para la reflexión  que la sociedad no puede dejar de realizar.

. * La cuestión de la "normalidad" preocupa también al ELSI. El hecho de que la terapia génica vaya a ser usada algún día para tratar, curar o prevenir enfermedades genéticas, está sustentado en la aceptación o no del criterio de enfermedad que limita ésta a una expresión simple y directa de los componentes biológicos del cuerpo. Así surgen preguntas acerca de qué es lo normal y qué lo enfermo. Esta pregunta es confusa y tiene, como vimos anteriormente, supuestos eugenésicos, porque implica asociar la salud con una norma, una regla que mide la ausencia de defectos corporales u orgánicos. 

Esto nos lleva a preguntas de mayor envergadura: ¿quién establece esta medida? ¿cuándo una carencia cualquiera pasa a ser un defecto? ¿quién decide sobre la salud y la enfermedad, y cuál es el criterio?  Asociada a esta problemática surge la cuestión de la discapacidad y la tendencia a confundirla con el defecto, la minusvalía o la invalidez.  
 ¿Es la discapacidad una enfermedad' ¿Sería necesario curarla o prevenirla? Buscar una cura para alguna discapacidad ¿significa rebajar la vida de los que actualmente están discapacitados?¿Merece la vida un discapacitado?¿Una vida como la de todos o una vida como diferente? ¿Cuál es el límite entre la discapacidad y la capacidad reducida? ¿Cuán diferente es un discapacitado? Estas son preguntas que exigen respuesta de la sociedad porque ello supone un compromiso de la misma frente a los problemas y prejuicios que aún siguen vigentes entre nosotros. 

.


* Algo que el ELSI considera que está en juego además es la igualdad del uso de estas tecnologías. Por ahora son privadas y caras, ello nos hace preguntar ¿quién tiene acceso a ellas y quién debe tenerlo? ¿No es en la actualidad una fuente de discriminación? ¿Cómo evitar que lo sea? El abaratamiento de la práctica es una decisión política. Que la práctica esté al alcance de todos significa que pueda ser llevada a cabo en hospitales públicos y que su costo sea asumido por el estado. Pero el estado debería ocuparse también de la educación de los agentes de salud, los pacientes y la población en general para que comprenda el alcance tanto de los diagnósticos como de las terapias génicas; también debe hacerse responsable de la implementación de estándares de calidad y de control de esta calidad, así como de los procedimientos aceptables para realizar los tests o cualquier otra práctica. Es indudable que tanto el control como la aceptación deberá contar con criterios que evalúen tanto la exactitud, como la fiabilidad y la utilidad. Esta podría ser considerada una cuestión prioritaria en sociedades con profundos problemas de inequidad como son las nuestras. Sin embargo creo que antes de preguntarnos si el costo de los test deben ser asumidos por la salud pública es necesario que contestemos las cuestiones planteadas anteriormente acerca de la razonabilidad de aplicar esta tecnología indiscriminadamente, de la oportunidad de hacerlo en la actualidad a la luz de sus limitaciones en sociedades donde puede convertirse en una necesidad creada por el consumismo, del valor auténtico de estos test y el alcance de ese valor. No podemos negar lo valiosos que fueron y siguen siendo en circunstancias como la padecida por Argentina en lo que respecta a desaparición y hurto de niños, pero podemos desear y establecer las condiciones para que este tipo de circunstancias no se repita nunca más.  
* También se pregunta el ELSI sobre la comercialización de los productos, todo lo referente a patentes, derechos de propiedad, y accesibilidad a datos y materiales.  Para responder  a todas estas cuestiones bastaría con establecer a quién pertenece el ADN. Planteado así el problema parece no requerir ni siquiera discusión, el cuerpo humano no tiene dueño y no puede ser patentado. Sin embargo todos sabemos que se discute sobre los patentamientos de los genes o del resultado de su transformación y no solamente se discute sino que se hacen jugosos negocios con ello. Recordemos como ejemplo lo sucedido a principios del año 2000: la compañia dueña del genoma humano Celera, estableció un trato por 10 años con la Cambridge Antibody Technology Group PLC de Melbourn, Inglaterra, que se ocupa de investigaciones con anticuerpos. Los anticuerpos son sistemas de proteínas inmunes que atacan ciertos "blancos" como virus o bacterias, también se las usa para bloquear ciertos genes. Existen en la actualidad algunos tratamientos con anticuerpos para ciertos tipos de artritis por ejemplo. El propósito es utilizar toda la información del genoma para cruzarla con la tecnología de producción de anticuerpos de este laboratorio. Esta alianza, que estableció un acuerdo comercial sobre las patentes de los medicamentos o tratamientos que se produzcan, fue vista como promisoria económicamente por la bolsa de Londres donde las acciones de la compañía de Cambridge subieron un 58% y también por el Nasdaq Stock Market, donde las acciones de la compañía del genoma alcanzaron un record en las transacciones. El Gerente Ejecutivo de esta última compañía calificó a este contrato comercial como "el toque de Midas". 
 

Este tipo de cuestiones nos enfrenta a una realidad que no podemos olvidar que es el monopolio que ejercen los que desarrollaron el proyecto sobre el genoma pero también de algunas compañías multinacionales sobre la investigación genética en general. Su poder se ve favorecido porque no existen controles que puedan evitar que tomen y usen información la mayor parte de las veces sin consentimiento de los países donde este  tipo de investigación es en comparación totalmente deficitaria y más aún lo es la legislación que la regula. No puede ignorarse la guerra de las patentes por más disfrazada que esté mediáticamente por argumentos ideológicos 
  Las discusiones sobre las patentes se han convertido en un clásico de la bioética, y a pesar de las voces provenientes de todos los sectores apoyadas por la declaración de la UNESCO  que establece que el genoma humano no deberá ser causa de ganancias económicas y de la declaración de Helsinski que rechaza rotundamente esa posibilidad, vemos que de hecho el genoma se ha convertido en una importante fuente de negocios. Esto no sólo implica a los grandes monopolios en investigación y las grandes compañías farmacéuticas, sino que docenas de pequeñas compañias que venden información, tecnologías y servicios para facilitar la investigación básica en genes y sus funciones, entre los que se encuentran bases de datos con la secuencias de ADN de humanos, animales, plantas y microbios, generalizan esta práctica de comerciar con los genes. Ni la ética ni la ley pueden ignorar las consecuencias que estas conductas tienen sobre las costumbres y la moral pública y no reaccionar frente a ello. 

* Es interesante notar que una de las nuevas preocupaciones del ESLSI atañe al impacto alimentario y ecológico de los alimentos genéticamente modificados. Toma en cuenta en su análisis no sólo el aspecto más elemental como sería la consideración sobre los alimentos en sí mismos sino la repercusión de la producción de materias primas para la alimentación dominada por estas tecnologías, sobre el desarrollo en las naciones del tercer mundo. 

Este es un tópico sumamente importante que por el momento ha sido poco analizado. La cuestión del impacto de la agricultura transgénica en las economías y culturas de los países latinoamericanos por ejemplo, es de urgente necesidad  tanto por lo que afecta a la biodiversidad como por la desertificación de los suelos o el monopolio económico sobre los cultivos. Estos temas  se generalizan y se tratan en abstracto, sin tener en cuenta las particularidades de cada región. En la mayoría de los países latinoamericanos y especialmente en Argentina es una cuestión que se maneja en las grandes esferas del poder, en que los ciudadanos ignoran todo lo que se está jugando en cada decisión, en que los protagonistas sólo escuchan lo que los vendedores de la tecnología les cuentan, en que los estados son cómplices del poder y las voces disidentes o preocupadas son silenciadas por la indiferencia ciudadana que prefiere no enterarse. El silencio y la insensibilidad frente a estas cuestiones son las respuestas más comunes, no se les da a estos problemas la trascendencia que tienen, no solamente porque comprometen la vida futura del planeta y sus habitantes sino por ser un intrumento poderoso de dominación de las naciones pobres. 
 Si el proyecto genoma humano está comenzando, la genómica aplicada a las semillas ha dado pasos gigantescos en los últimos seis años al punto de dominar en países como el nuestro la mayor parte de la disponibilidad de semillas como la de la soja. Es preciso ser conciente que en un país como el nuestro, en que la economía agraria, uno de los puntales de su riqueza, es dirigido por una o dos manos que manejan desde la venta de semillas, a la compra y ubicación de la producción, la transformación de las semillas y las condiciones de siembra, este no es un problema menor ya que detrás de la investigación científica sobre las posibilidades genéticas de las semillas se esconde un poder que maneja la totalidad de las variables de la producción y con ello del factor económico preponderante. Esta situación se repite en todos los países latinoamericanos en la actualidad. 

En el año 1998, el ELSI planteó otra serie de objetivos que cumpliría hasta el año 2003. Estos  tienen un tono menos preciso, más general que los objetivos planteados al comienzo de su tarea: se propone así ocuparse de las nuevas cuestiones que genere el mapeo completo del genoma, todo lo que tenga que ver con la relación entre las tecnologías genéticas y la información  en vistas al cuidado de la salud y a la salud pública. También se ocupará de las consecuencias de la genómica sobre el medio ambiente, de la interacción entre el conocimiento genético y las perspectivas filosóficas, teológicas y éticas. Y finalmente cómo afectan a la interpretación, el uso y control de la genética los factores raciales, étnicos y socioeconómicos. 

Es interesante que nos detengamos en dos cuestiones: una es cómo vuelven a aparecer en el último objetivo planteado las cuestiones que hacen a la raza a pesar de lo controvertida que sigue siendo esa categoría. Ello nos habla de que hay hábitos mentales que pueden más que todo aparato crítico y debe hacernos pensar qué es lo que más influye sobre la vida cotidiana, si esos hábitos de pensamiento o la racionalidad sea filosófica o científica. Lo que vemos como problemas éticos son muchas veces las cuestiones que como sociedad no nos atrevemos a plantearnos. Por un lado reconocemos la necesidad de sostener ciertos derechos y la dignidad de la persona, pero por otro nuestras prácticas cotidianas como individuos y como sociedades las desmienten a cada paso y un ejemplo claro de eso es la discriminación que se esconde bajo máscaras diferentes.  

La segunda cuestión es la preocupación acerca de la influencia de todo este tipo de investigación sobre el medio ambiente, lo cual es reconocer que el humano vive en un mundo que sufre necesariamente sus conductas benéficas y perjudiciales. Olvidar que cualquier manipulación del genoma humano tiene consecuencias planetarias es un modo de callar acerca de las responsabilidades de la ciencia por el presente y el futuro de la humanidad.  

Hay algunas cuestiones no menos importantes que el ELSI no ha planteado. Algunas las he desarrollado someramente en este trabajo y otras que tienen que ver sobre todo con la aplicación del principio de precaución que deberían sin duda ser tomadas en cuenta prioritariamente. Como ejemplo podemos citar la cuestión de los "animales transgénicos" pensados para la industria farmacológica o los xenotransplantes y la clonación de órganos.

Por otra parte, es necesario plantear cuestiones de epistemología de cuya respuesta depende que este proyecto tenga futuro y proporcione respuestas perdurables en el tiempo. Hay que tomar en cuenta que todo este trabajo científico está apoyado en 
una vieja teoría biológica de hace cuarenta años años que permite afirmar que la genética del ADN controla totalmente la herencia en toda forma de vida. El dogma central de esta teoría afirma que el resultado de la transferencia de genes de un organismo a otro es siempre "específico, preciso y predecible", y por lo tanto, seguro. 
 Sin embargo, desde sus comienzos, este proyecto comenzó a vislumbrar que esta teoría no podía sostenerse, y que otros agentes, además del ADN,  contribuyen en gran medida a la complejidad genética. 
 Hay informes que muestran que el efecto de los genes sobre la herencia no puede ser predicho simplemente desde su composición química, echando por tierra con ello uno de los principales propósitos del Proyecto del Genoma Humando. Tal vez el ELSI debería haber planteado estas cuestiones porque hacen a los objetivos del proyecto y la imposibilidad de alcanzarlos. 


Conclusión

Tanto las cuestiones que plantea el ELSI como otro tipo de declaraciones como la de la UNESCO o comisiones de ética de las distintas naciones, permiten darse cuenta que los problemas son conocidos, por lo menos a grandes rasgos, por los científicos ¿qué es lo que hace entonces que haya una escalada tan arrolladora de búsqueda de novedades en el mundo de la genética olvidando las precauciones que se deberían tomar? ¿qué es lo que hace que se olvide o se niegue al ser humano en aras de obtener novedades científicas? ¿que se gasten millones de dólares en proyectos como el HuGO cuyos fines son tan poco claros y que incluso parece tener el destino de caer rápidamente en el olvido? Aparece nuevamente esta contradicción entre lo que decimos, lo que justificamos racionalmente, lo que planteamos como exigencias éticas y lo que ponemos en práctica. Esto va conformando relaciones entre los hombres que no son de respeto sino de sometimiento, que no son de igualdad sino de enormes diferencias, que no son justas sino profundamente injustas, inequitativas y discriminatorias. "Que el programa Hugo, pensado y puesto en práctica con un claro propósito de lucro  posea además un programa de ética muestra a las claras esta contradicción de nuestra cultura que es lo más difícil de remontar". 
 No podemos sino sospechar de los motivos que llevan a incluir comisiones como el ELSI en éste como en otros proyectos de investigación. En efecto ¿qué papel juega una comisión de ética en un proyecto que está decidido de antemano llevarlo a cabo de una determinada manera y con objetivos precisos y que no será cambiado sean cuales fueren los planteos de la comisión? ¿No resulta una comisión como ésta funcional a los intereses del proyecto, justificatoria de sus resultdos? ¿Es simplemente poner una pantalla ética para permitirse cualquier calidad de acción? Es una norma moral y por supuesto ética que los involucrados en un proyecto sea éste de cualquier orden no pueden ser los que lo juzguen, que las partes no pueden fiscalizar al todo del que foman parte, que los que van a ejercer una crítica, una auditoría, una fiscalización de cualquier empresa no pueden estar pagados por ella. De modo que si bien es cierto que el ELSI reflexiona acerca de algunas de las problemáticas que genera este proyecto (vimos que ignora muchas otras), esta reflexión no ha tenido hasta el presente ningún tipo de influencia y ni siquiera de presencia en el desarrollo del proyecto. La producción de esta comisión ha sido totalmente inocua y además completamente ignorada. 
 

Decíamos al principío que la dinámica actual de la biotecnología parece no tener límites y mi reflexión final quiere girar sobre esta cuestión. El concepto de límite tiene dos sentidos por un lado significa tope y como tal impide, pero por otro significa fin y desde allí abre posibilidades. Si todo es posible nada es posible. El ser humano es un ser limitado, que tiene un comienzo y un fin, y vuelve a aparecer otra vez la palabra fin que nos hace pensar en un límite pero también en un objetivo. Imaginar una actividad sin un fin, sin un objetivo, impide poner medios adecuados porque no hay nada a alcanzar, ese tipo de actividad sería alocada, caótica, se multiplicaría al infinito sin ningún tipo de razón o sentido. ¿Tiene estas características la biotecnología? ¿Es alocada la investigación sobre el genoma que se está llevando a cabo? No, no lo es. El planteo biotecnológico actual es desmesurado pero no carece de sentido. Aunque muchas veces se lo presenta como la ambición de los hombres de actuar como Dios, no creo que sea así. Más bien pienso que los que desarrollan la biotecnología tienen un objetivo muy preciso que es el aumento del lucro de grandes empresas y con ello del poder que éstas ejercen ya sobre el género humano. Recordemos lo que comenté anteriormente acerca del rendimiento bursátil de dos empresas firmando un contrato para el uso de los datos obtenidos por esta investigación. Esto sucedía en el año 2000, en el año 2002 la misma compañia anuncia la renuncia de su presidente Venter que es el que codificó el genoma porque la compañía estableció como actividad prioritaria el dearrollo de la industria farmacéutica que es la que le da más ganancias. No es ninguna novedad que la mayoría de las investigaciones en el mundo occidental están solventadas por capitales privados y sería ingenuo pretender que  estos capitales sostuvieran otras investigaciones que las que les producen ganancia. La consecuencia lógica es que dejan caer las que no lo hagan. ¿Seguirá existiendo el proyecto HuGO si no comienza a dar las ganancias esperadas en poco tiempo? 

El desarrollo de la ciencia está imbuido desde sus comienzos de valores morales que fueron sus motores: la búsqueda del bien y la verdad no pueden disociarse de su historia. Muchos pretenden hoy que la ciencia sea "neutral" y divorciada de estos valores, es decir, pretenden quitar a la ciencia toda responsabilidad por las aplicaciones técnicas de sus descubrimientos. La ciencia sería como un instrumento que puede ser usado por cualquiera y con cualquier fin. Tal vez podamos aceptar ésto en tanto y en cuanto la ciencia es el nombre que damos a ciertas actividades humanas, y en ese sentido no es a la ciencia a la que debemos pedir cuentas sino a los que llevan a cabo la investigación científica. No podemos olvidar que la ciencia es desarrollada por hombres que deben plantearse los fines para conseguir los cuales van a usar ese instrumento, es decir están obligados a preguntarse el para qué del uso de la ciencia. Desconocemos las razones de Venter para renunciar a dirigir una compañía cuyo propósito quedó claramente a la vista y que poco tiene que ver con los intereses científicos o la salud de la gente; pero quisiéramos que lo hubiese hecho en nombre de los grandes valores a que aspiraron los científicos que crearon la ciencia y que están asociados al beneficio de los seres humanos y del planeta. En ese sentido sí podemos citar la decisión de Testart, el primero que logró un bebe de probeta en Francia quien viendo hacia dónde se dirigía esa práctica y ese tipo de investigaciones, renunció a continuar con ellas por respeto al ser humano. ¿Juegan los científicos de hoy a ser Dios, como se dice vulgarmente? Creo que ni siquiera juegan a eso que tal vez los podría hacer copiar algunas excelencias de lo divino. El desarrrollo de la ciencia está claramente al servicio del crecimiento indiscriminado de la tecnología que es organizado por las grandes empresas transnacionales. Ellas son las que marcan el rumbo que siguen los científicos y los técnicos. Los que vemos desde fuera este accionar, nos sentimos obligados a reclamar límites que ni los científicos ni los técnicos pueden establecer, y esto es porque están metidos en un torbellino de acciones y reacciones sobre las cuales no logran deternerse a reflexionar. El investigador que es el científico de nuestro tiempo debe, es decir está obligado moralmente, a enjuiciar lo que hace para determinar si es bueno o malo y sobre todo meditar acerca de para qué lo hace. Su investigación tiene siempre un sentido transformador de la realidad y él no puede ignorarlo, porque esa transformación no es neutra sino que causa daño o beneficio a los demás. Basta con recordar la declaración de Helsinski 
 que por encima de todo pretendido progreso científico pone el respeto a la dignidad humana, a la libertad y a los derechos humanos del individuo. Si el científico no puede establecer los límites a sus investigaciones que le permitan concretar esos fines, menos podrán hacerlo los que lo contratan para investigar con el único propósito de la ganancia financiera. De modo que está claro que los límites no pueden quedar en manos de los que investigan. 
 La rapidez de la evolución científico-técnica  nos impone por primera vez a todos la responsabilidad de construir un mundo en que nuestros hijos puedan vivir. Es por ello que no es un grupo de expertos llamados "bioeticistas" los que deben tomar entre manos la tarea de esclarecer los fines de la biotecnología y quitarles el signo preponderante del beneficio económico que según podemos ver no es el mejor para el futuro de los seres humanos, es la sociedad toda quien debe hacerlo. 
� Cf. Luhmann, Soziologie des Risikos, Berlin, 1991.


� En su editorial "Beyond Helsinki: a vision for global health ethics", (BMJ 2001; 322:747-748 31 March ), Singer y Benatan sostienen que la mejora de la conducta ética de los investigadores dependerá del aumento de su capacitación ética, pero no solamente de la de ellos o de la de expertos en ética sino de la de todo ciudadano, "people are the key� INCLUDEPICTURE "http://bmj.com/math/12pt/normal/mdash.gif" \* MERGEFORMATINET ���to apply international codes to local circumstances". 


�  Feinstein, Alvan, 1983 citado por Fagot Largeault, Anne, "Medicine et philosophie", Commentaire, N º 99, otoño 2002, Plon, Paris, p. 626


� La consideración de todas las proteínas en una célula es llamado su proteoma.


�  Esto contradice lo que expresara en su momento el primer director del proyecto HuGO, Victor McKusick cuando afirmó que este proyecto era una especie de "última frontera" de la anatomía.


� La segunda regla del método dice: "dividir cada una de las dificultades que se examine en tantas partes como se pueda y que sea necesario para resolverla mejor", y la tercera" conducir ordenadamente mis pensamientos comenzando por los objetos más simples y los más fáciles de conocer, para elevarme poco a poco, como subiendo escalones, hasta los conocimientos más complejos..." (Descartes, R., Discours de la méthode, Vrin, Paris, 1966, p.18).


�  Recordemos que Mill habla del bien, como fin de los actos buenos. El fin bueno de un acto no puede nunca ser malo, en cambio la consecuencia de un acto puede ser mala, por errónea, por no querida,  por insuficiente. Si sólo buscamos que las consecuencias no sean malas, no buscamos el bien. 


�  Muchas veces este silencio se da como dinámica propia de la investigación, pero muchas otras es totalmente intencional, y obedece al propósito de que la competencia no copie los proyectos y/o los procedimientos. 


� ELSI propone como respuesta inmediata individual que asegure frente a la sospecha de que las muestras puedan ser usadas para otros fines de los que fueron tomadas, práctica bastante frecuente, la exigencia del consentimiento informado. Este deberá tener en cuenta qué datos serán buscados, para qué serán usados, cómo serán registrados y cuánto tiempo serán guardados, si es que deben serlo.   





�  Sir Francis Galton era primo de Darwin y usó algunas de las ideas de éste para construir su  propia ideología apoyándola en princiios pseudocientíficos.  Ver  Inquiry into Human Faculty, 1883


� Cecchetto, S., Prólogo a Urbandt, Patricia,  Esterilización femenina voluntaria en el hospital público, Ed. Suárez, M. del Plata, 2002


�  Gugliotta, A. "Dr. Sharp with his little knife", Journal of History Med. Allied Scl. 53 (4), 1998;  371-406 / Lappe M. y Larrison M. (eds) Ethics and Scientific Issues Posed by the  Human Uses of Molecular Genetics, New York, New York Academy of Sciencis, 1976.


� Estamos hablando de los crímenes juzgados y condenados en Nüremberg. 


�  La diferencia genética entre razas es del 0.01, menor de la que existe con el chimpancé.


� Sinsheimer, Robert, "The  Prospect of Designed Genetic Change", Engineering and Science, april 1969, pp. 8-13. 


�  Broekman, Jan, Bioética con rasgos jurídicos, Dilex, Madrid, 1998, p. 74


� Algunas de las enfermedades que pueden predecirse usando test genéticos son: esclerosis lateral amiotrópica, Alzheimer, algunos cánceres como el de ovarios, busto y colon hereditarios, hiperplacia adrenal congénita, fibrosis sística, distrofia muscular de Duchenn y de Becker, distonia, anemia de Fanconi grupoC, Factor V-Leiden, hemofilia A y B, enfermedad de Huntington, distrofia miotónica, neurofibromatosis tipo 1, ataxia espinocerebral tipo 1, atrofia espino-muscular, deficiencia Alfa1-antitrypsina, ataxia telangictasica, enfermedad de Gaucher, enfermedad de Charcot-Marie, Sindrome frágil X, fenilketonuria, síndrome de Prader, Willi/Angelman, enfermedad de Tay-Sachs, anemia fulciforme, policemia cística. Son en su mayoría enfermedades degenerativas del sistema nervioso de origen genético e inclurables. 











�  Estos términos suelen usarse como sinónimos. 


� Cf. Gillis, Justin, "Human Genome Makes British Deal",  Washington Post Staff Writer Thursday, March 2, 2000; p.308


�  Este tema está largamente tratado en esta obra y ha sido desarrollado en varios trabajos por S. Bergel. quien es un especialista mundial en esta cuestión. El día en que se anunció que el mapeo del genoma humano había sido terminado el New York Times tituló su edición: “Ahora hay que poner el genoma a  trabajar”


� Cf. Pfeiffer, María Luisa, Transgénicos. Un destino tecnológico para América Latina, Suarez, M. del Plata, 2002.


�  "New Goals for the U.S. Human Genome Project: 1998-2003", Science, 282: 682 - 689 (1998)


� Es interesante ver cómo plantean en las universidades las aptitudes que debe tener un futuro estudiante del proyecto HuGO: "Students using the module should be familiar with Mendelian genetics, the chromosome theory of inheritance, the chemical nature of the gene, and the central dogma, which states that genetic information resides in DNA, passes through an RNA intermediate, and is ultimately expressed as protein".


�  Para tener una visión del proceso por el cual los científicos llegan a este punto crítico ver Keller, Evelyn, "Rethinking the Meaning of Genetic Determinism" en AAVV Tanner Lectures on Human Values, University of Utah Press, Salt Lake City, 1994 y Refiguring Life Metaphors of Twentieth-Century Biology, Columbia University Press, New York, 1995 (Versión española Lenguaje y vida. Metáforas  de la biología en el siglo XX, Manantial, Bs. As., 2000) 


�  Boekman, Jan, 1998, p.208


�  Podemos hacer una comparación semejante entre las recomendaciones del Comité de Expertos en Ética de la FAO y las políticas llevadas a cabo por ésta. 


� "In research on man, the interest of science and society should never take precedence over considerations related to the well being of the subject." Esto es reconocido en los mismos términos por la Declaración de la UNESCO.


� En EEUU existe el Biotechnology Science Coordinating Committee (BSCC) que es un lugar de discusión acerca de las consecuencias de la biotecnología y donde se hacen recomendaciones al organismo federal que regula el uso de la misma. Este comité está formado por científicos y además miembros del público en general que paricipan de las discusiones públicas sobre esta nueva área de la investigación médica. Así el comité está conformado por físicos, abogados, eticistas y legos. Esto es un principio de acercamiento a lo que debería ser un debate habitual sobre cuestiones que ponen en riesgo el futuro de todas las personas.  En este sentido las nuevas formas de toma de decisión a nivel popular, los nuevos modos de la democracia que se están ensayando y proponiendo, los movimientos populares de base que cuestionan las viejas instituciones, las nuevas formas institucionales de responsabilidad común como las que aparecieron en Argentina durante el año 2002, son lugares en que estas cuestiones deben ser debatidas. 








