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Resumen

Loy primero gques se pregonta en este trabajo es qué es Boogue mueve aiovestigar, La investigacicon ex el modo
prapio eomo s manifiesta la ciencia modema, otra de covas camcterfsticas es su condicidn de empresarial.
La unitin de estos dos elementos nos enfrenta a dos cuestiones clave: Ia responsaliilidad de los clentificos v
el limite de Ly ciencia, La Declaracidn de Helsinld establece clarmmente ciertos limites ¥ I0S TEVE i Ia pric-
tica de dos virtudes olvidadas: Ia precaucidn v [a prudencia

Pavaneas coaves EJ:in::ltl:.'t:nnlthiu, genctica, investigacion, vida, Prn{l:rm:i:t.

Arstract

The first gpeestion asked in this worke ts: Whet maves us fo reseereh?

Sinee research is the way through which moderm science manifests itself, and becanse one of the features of
madern science is its usiness enterprise-oriented nuture, e undon of hese o elepents places us foce to
T .fcry:lr iwsnes: setenbivts” rﬁpumﬂhiﬁﬁfw, r;rlnr the .fi:.l:h‘s.- q.l"w':}vnr?rv.

The Helsinki Declaration establishes cectatn boundantes very oleardy and leads s to practice twoe forgotten

virk ey alr‘z,:fr:f evnneliet, arel IJﬂr:It'IIL'i.'.

Ky wons: f:Ig'Jfﬂ:thfﬂgﬁr. aenetics, researeh, fife, pm.rfﬁ:u.-:w.

LA PRUDENCIA

La viencia moderna estd prientada desde su origen a la
tecnologia. Si bien en un principio la ciencia conserva-
b al 20 del espiritu filosatico fque le dhin orifen y la em-
pujaba a buscar la esencia de las cosas para lograr una
comprension de la naturaleza v el hombre, en la actua-
lidad Ia fue pone las r[-.*ghls es la téenica, ¥ la ciencia
parece estar solo a su servicio. Siguiﬁn{]ﬂ el desarrollo
histiimico, vemos edmo la simp]r* ternica se convierte
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Téenicas (Conicet) de la Repiblica Argenting, Miembro de Lu
Asociacion Argentina de Investigaciones Eticas v de Bio&Sur
E-rail: maliandi@mail retinaar

en tecnologia, cuando es b ciencia la que le da empu-
J& ¥ sostén. Haowy parece estar diandose el movimiento
inverso, y esto se ve claro en la investigacion experi-
mental de la genética v la biologia. Son procesos téeni-
cos los que determinan los tipos de preguntas que se
realizan y, por lo tanto, la gama de respuestas que son
importantes, significativas v relevantes para la ciencia.
Lt cdencian r{-'xpmu!e a la iniciativa de I téenien, es es-
ta la que lleva la voz cantante v la que decide qué in-
vestigar!. La ciencia, que debfa obedecer a las leyes de

U Desde los planteamientos originarios de Bacon v Descartes, la

clencia se voelve aperativa o prictica, eo tanto o] humano b
g0 cargs los procesos naburales despuds de haber desmontado
sus mecanismos, g fin de otilizarios para sus fines, Bl soeio de
la ciemeia es convertirse en duefia v sefior de fa naturaleza,
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la naturaleza, obedece hov a leves pragiiticas®, que
BOT 1L posiciin claramente definidy de negacion de
los valores éticos.

Esta primers reflexicn, fjue pwtun{]v SCF prL:]f*gfi-
Heno i nna propuesta dtica, es simplemente para po-
nernos en guardii respecto de o gue mueve a la inves-

tigacion. No podemos ser ingennos v plantear gue se

trati meramente del impulso del espivitn cientifico.
que pretende crecer en el saber, sine que las investiga-
ciones responden sobre todo a intereses de otro orden,
Todo aguel que investiga debe estar mny atento, [para
ne ser complice de los poderes que utilizan a la ciencia
para intimidar, controlar, ofisear, explotar y oprimir, ol-
vidando uno de loy principios éticos fundamentales,
que es el respeto al otro. El modo de conseguirlo es
evitar concebir los aleances de la teenologia v, win mis,
de lu biotecnologia con un espiritn candido, que impi-
il percatarse edmao la vision dominante del rmmdo o
nera en muchas ocasiones una ceguera selectiva, Jari
hacer que los cientificos mismos imoren o malinter-
preten ls p]'lwlms cientilicas. Recordemos la TSI
ta de Marx, en el capitulo X111 de El capital, a la pre-
gunta ingenna de Stuart Mill acerca de si los inventos
mecinicos realizados faclitarian en algo los esfuerzos
colbicinnos 1!:—:1|ing‘ﬁn hombre: “Pero L Tacpuinari em-

2 Utilizn ilfJIIf Ell'llg’rll.lti.‘illlu :.'-:'_gl'm I i!l_‘l,‘[:ll::i{lill ].;:|_|j|_:i;|_||_:|__ |1'!?|'1’l5.; o
talilecidis por ona voluatad subordinads a determinados fines,
ajemas el misma Farn Kant, la ciencia elabor am e e
legn seri “aplicada™ en fa prictice, A nivel clentilieo se danna
uidae teoriepricticn: s bien liav npg concepeiin Bienic y
epenativa del saber cientifico. signe siendi Ta ciencia l efiee el
Lis directrives, porie sin ella b téeniea seria cies B provie-
ter e B vusedn ilmninistz e cientifion, no téenics, Eslo os I
g permite pensar ouie la ciencin no tiene rospongabilicdad wo-
bre el wiocley eome son osados sus conoeimientos, le coal ataiie
i b reetin [rctici, no g L P,
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pleada por el capitalisme no persigue, ni mmcho me-
nos, semejante objetive”. La pregunta entonces debe
ser hecha correctamente, v preguntarse a qué intereses
sirven fa teenologla v la ciencia, que les proporcionan
el auléntico mareo de aceidn para poder establecer lue-
o cwdles son los fines que persicuen, La refllexion 6ti-
e no puede hacerse fuera de Tas condiciones espacio-
temporales en gue se desarmllan ks conduetas. La
ética no puede limitarse a la formulacion de teorias, wi
le debe bastar con hacer a los humanos mas Wicidos,
mds ilustrados v mas veraces con ellos mismos. sine
que debe sobre todo intentar cambiar el mundo, sefia-
lar la injusticia v cdmo desterrarka. La étca se OCnpELE
con el desarrollo de las raeones que justifican el cam-
bin de wna sociedad injusta por una mis justi; de las
que lo impiden y de las conductas que pueden levar a
¢l La ética, reflexionando sobre la actitnd de los cien-
titicos, debe mostrar soluciones creativas para aleanzar
la felicidad comin a que aspiramos todos los umanos,
25 desde alli i debemos recordar e b cieneia esti
imbuida desde sus comienzos de valores morales gue
leron sus motores: Ta bisgueda del bien v Lo verdad
no puede disociarse de sn historia. Muchos pretenden
hov que la ciencia sea “neatral” v divorciada de los va-
lores morales, es decir, []i'E*h‘H[!t‘l] uilar i la ciencia to-
da responsabilidad por las aplicaciones téenicas de sus
descubrimientos. La ciencia seria nn saber instromen-
tal, que puede ser usado por cualquicra, Esto es pre-
tender que la investigacion cientilica se hace por si
misnuL, que no es programada por intenciones libres v
e T [‘Jhkﬂtt‘u fires e pm‘d(*ll ser juzg;u[nﬁ COTNG
huenos v malos. El investigador que es el cientffico de
nuestro tHempo debe, es decir, esti obligado moral-
mente i reflexionar acerca de lo que hace, v sobre to-
do para qué lo hace; su investigacion es nna aceion in-
teresadia: tiene siempre un interés transformador de 1
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realichl, ¥ ol no plu-'i.h- igtu‘.urﬂr]ﬂ. 151 COITI0 T puc::]{* i
norir el 110 e ese interds,

Las éticas contemporineas han acentuado el papel del
|£‘i|1,{uujt' _'-.'1!1.'] {}iiﬂng_{,:l [raLri la resolucion de los conflic-
tos Gticos. Sin £=111|1:np;:], sty 111':11311[*.k;t:u; acenhian la
posibilidad de establecer un juicio que ealifica el acto
de: bueno o male, no invalida el hecho de que todo ac-
to busque consepuir un fin. Por el contrario, muchos
e estos p|:|1|t{'.'m1im:1t{:5 L venida stendo modificn-
dos por el reconocimiento del interés o el deseo que
oeneran determinados fines, Es asi que para poder
juzgar weerca de la moralidad de dertas acciones se
IO 1 ":Ji.-ﬂﬁg{:- critico”. que es el fue permitird
esclarecer los problemas v resolverlos. "El didlogo eri-
lice constiluye una idlea |'L'§_[__1|]ui'n".1 irrenumciable en to-
da interlocucidn en que se usen argmmentaciones™.
,th'uhr{' (e s realizard el {li{ﬂngn eriticn, sobre lag in-
tenciomes, sobre los fines o sobre los medios? Sea so-
bre lo que sea, no podemos dejar de considerar gue
esos elementos estin presentes en tocln acta moral, va-
e dleeir, todo acto que suponga la posibilidad de res-
puestas sobre s accion P parte del e los realiva.
Incluso el didlogo como acto tiene un in, que es obte-
ner un acuerdo parn superar b dificultad. De modo
que el fin es constitutivo de lis acciones de los huma-
s, un fin que pretendemos sea establecido por kivo-
luntad libre del homuano, en tanto reconocemaos su
eomthicion e contingente 1 e tmnpn‘r;ﬂ. Esta mieta,
este fin de los actos crea la necesidad de aleanzarlo v
obliga consecuentemente a la bisqueda de los medios
idoneos. 5i la ciencia es un medio idoneo. vaehe en-

tonees aaparecer la pregimta necesaria; giddneo para

Uohaliaedi, Riciodn, Vidver o b orozedn, Boenos Alres, Almagesto,
[ PR B LR

qué? Una de las mayores carncteristicas del ser huma-
no como tal es su capacidad de prever ¢l [uturo, de
provectarlo como fin de sus acciones. En ciencia esto
tiene i111p[iual|{:iuﬁ iy cluras: comn prever los resul-
taddos de los experimentos, adelantarse a los efectos se-
cundarios de ciertas acciones (lo gque Hamamos electos
nir deseados) [rtaL preved tirlos. o EUTHET, toclas bas svaria-
Bles posibles acerca de las consecuencias de las expe-
rHencins ue se realizan, sobire todo para evitar toddas
aguellas experiencias que desvirtiien el logro de los [fi-
nes propuestos. La prodencia debe ser. entonees, la
virtud que se debe tener en cuenta al momento de lle-
ar 4 cabo experiencias y experimentaciones que pue-
dan generar algin Lipa di riesgo. Prodencia proviens
del latin prudens, que es una contraccion de provi-
dens. es decir, el que ve previamente v actiia en con-
sonancia El ]TI'I]L]PTH{‘. entonces, previene los peligros
posibles, mids que esperar el acontecimiento para
combativ sus electos.

Esto es lo gue afirma un hombre prudente, el doctor
Terje Traavik. catedritico de la Universidad de Trom-
500 director del Centro de E{:nlngfu Cenchoa 'en No-
riega, explicando por qué no acepta el nso de Ta pala-
bra “teenologia” referida a la ingenieria genética
“Teenologia sipnifica que frente a un mismo proceso
se obtiene siempre el mismo resultado, lo cual no es
verdad en el caso de los transgénicos: cada eélula mo-
dificada es diferente de las otras, va gue no hay forma
de controlar en qué parte de la cadena cromosdomica
seinserti el nueve een, ni tampoco si ha}' rm'lltip[!;'s in-
serciones en la misma célula, Los cientilicos no cono-
cen bien y no entienden la transterencin horizontal de
Fenes, v oesto es nna amenaza muy seria, Considero
que enalguier introduecién de transgénicos al medio
ambiente en este momento es altimente irresponsa-
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Ble. va que puede tener efectos irreversibles, que le
dejumos a las generaciones futuras. Porgue hace vein-
tivinco aios que trabajo con ingenieria pendtica, s¢
que hiy muchas variables que no se conocen, Una ae-
titud éticn como clentifico, como padre, abuelo v ein-
dadano, es exigir por todos los medios una morataria
total a los transgénicos, hasta gue se conozean mejor
sus electos, o se desarrollen téenicas mis seguras”™, Es-
to que expresa Traavik, respecto de la ingenierfa gené-
tica con semillas, |Jut!r|’.'m:|f:.q trasladarlo a fa investiga-
cidn genética clinica. Todo este conocimiento esti en
wius Erxpt!rillI{-]‘Ltui(.'.'-'., y el nivel de desconocimiento de
lias pc:m'hiliilttdt:s v consecuencias. en vez de disminuir
aumenta a cada paso.

Es Aristételes, el creador de la étca, fuicn establece
como virtud conductora de la conducta moral la pru-
dencia. Si bien Aristételes considera que la virtud mi-
xima es la justicia, esta no se aleanza sin practicar la
prudencia, La prodencia es una aptitued, una habilidad,
la e saber elegir los medios apropiados para aleanzar
un fin, es esencialmente un conocimiento prictico, re-
lativer a la secion v a los objetos de la deliberacion, “El
prudente es el hambre que es capaz de deliberar v mis
en purl'im]nr de deliberar bien™, La pn](iqfnuju tene
en coenta solwe todo Tas circonstancias |‘m1't'r-:'tt]urt_:.*: ¥
las leceiones de la experiencia moral. El hombre pru-
dente aprende de la historia, v en este caso tenemaos
nmicho gque aprender. Las consecuencias de un uso in-
discriminado de L ciencia, de un “avance” cientifico di-

VB a Nicdmaes, VT, 5, 1140, 31, Sin |;'-|'|1'|;;g;|'\ci-_=r;|, delsermos mela-
VAT AU e IIII[JUH'iHI' [rira Aristiibeles U hembre solo Jue-
gue sobre todas lus cosas v senin los “hombres politicos™ (e]
puehla], rennidos co asamblea, Tos rue fendidn esa competen-
iy pesein deliberar v decidir “si cada uno en particalar e
pecr juese g aquellos que saben, el pueblo reanido es mejor,
o il e o es peor” (Politics, 1V 11, 12824, 173,
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vorciado de la moral, hicieron gue el siglo XX produje-
ra el mayor mimero de victimas 4 manos del hombre
de la historia. Pero lo que no debemos olvidar es e
los mensajes que envolvieron esas masacres feron to-
d.ﬂﬁ ]lll“'l]ﬁ':i:il".‘i {]{," I}.;i_"r:. :r' E'Jrlj_f_”"l:*};{!_

fareciera que Lol compartimos ciertos tnes '[J];lﬂ-
teados por la genética, como mejorar la vida de Ta gen-
te, curar enfermedades. evitar sufrimiento v dolor,
pero aguello por lo que debemos preguntiarnos es ed-
mo lo conseguiremos. Esto nos obligard a diferenciar
entre los deseos ¥ los suefios, lo e electivamente
puede lograrse v el costo moral de esos logros.

LOS LIMITES

El uprendizaje en el uso de la palabra es para esto muy
importante: no es lo mismo “gquicro”, que “puedn”, ni
“puedo”. que “debo”; no es lo mismo decir de un me-
dicamento que cura, que decir que curarfa; no es lo
mismo afirmar “tendrd efecto”, que “tendria efecto”.
Por otra parte, hablar de lo que se conseguird en el fu-
turo con absoluta certeza en estos campos del coneci-
miento, es producto o de la ignorncia o de la mala fe.
Este tipo de “confusiones” apirece muy claro en la di-
vidgacion, por los medios de comunicaciin, sobre todo
el llamado periodismo cientilico, de los alcances de los
diagndsticos o terapias sénicas: detengimonos en lo
que dice el doctor Francis Collins, del National Insti-
tutes of Health, en un articulo del ABC News? titulado
“El Tuturo de la terapia génica: lo que parecia exdtico

serd dentro de poco riting”: “Primero ayudard a prede-
eir la enfermedad. Los médicos serin CHPUCes ile pre-

ver la mavoria de las enfermedades que es probable

5 MoKeme, I]nhn. “The Future of Gene Therapy What Seems
Exotic Now Will S0on Be Routine”, ARC News, oot, 19U,



LA IMVESTIGACHON GENETICAY EL DERECHO A LA VDA » MARIA LLISA PFEIFFFR I

epue usted desarrolle; punteando los genes imperfectos.
En el afo 2020 se pmlr-{in poner en 1‘rll1lhl|'|1L mis e
3000 enlermedades™, Y ast dird, por ejemplo, “su ries-
go de diabetes es cinco veces mis alto que el prome-
lin” o “sn riesgio dealzhieimer s actnalimente cineo ve-
ces menon Asi que no se préocupe . Y refiriéndose a la
terapia génica del cincer, “ser capaz de revertir nna o
dos de esas imperfeceiones (en los 3 6 10 genes gue
PrOVER L enlermedid) gmr*n":' w2 .*suﬁr':'r.'mf: s e
gue el fimor o sea maligno v permiti al cuerpo de-
fenderse contra &7, Bste mensaje es totalmente falsea-
dor de L realidad, es :~ii1||pliﬁ::mfur al extremo de cues-
Hones  suwmamente t:mnp][ll]':m, JUemL con L icdea
imaginaria de que en el foture estd toda o felieidad v
FENETH 21 ol ]Jlﬂr]i:.\u wie adhesion incondicional o una
clencia casi migicn, que promete inchiso eon feche, e
o no tiene wwu‘ithtd cle (e estani en condiciones de
mantener sy promesa. La ciencia ain no tiene una
COTTPrension adecuada de la hineidn de los genes, solo
APTOKITERACONeS . ¢ ||i'|:-[':lv.\'i5 por tlemostrar, de modo
(ue suponer ¢ue l'!ll]-["r!l' enlrentar una terapia génica
sin un conocimicito de edmae lunciona el organismao en
conjunto. significarfa atenerse solamente a la aceion de
vlertos genes iLII]}IiL‘Ell!t}S en enlermedides ]:-'.u'l'ic-ulu-
res, sin saber stoHenen mas deouna funcidn. Bl mensa-
Je e Irnste este cientilico al lector es U O R
b comocido hasta aliora ol origen gendtico de alpumnas
enlermedades (3000 enfermedicdes marms), se conoee-
ri el mismo origen de todas las demds, v deja en el tin-
tero gue yise sabe que para enlermedac
como diabetes, Fbi':li.'l'tt‘ﬂ.‘iiﬂll. cinceres, alzhieimer, cs-

L5 COTINes,

fuizolrenias, i.h*]]-]':rﬁirm{'x vinanias, entre ofras, ks eaan1-
sas son mucho mds complejas, que en ellas la mutacion
genica solo actia en relacion o combinacion con otros
Fenes vin con Factores ambientales, dictas, exPosicio:
nes o toxings o radiaciones, etel;, Por atra parte, el comn-

texctor dlomde prounneit L frase ";mmk' ser suliciente
cansa” la hace significar “es suliciente causa”, porgue
tackss estas expresiones vienen envieltas en el halo mi-
eico de nna manipnlacion del lenguaje v lus ideas que
L inavorta de L gente no es capuz de comprender. por-
(e 1o pum]ﬁ detenerse a analizario. Bs necesario os-
tablecer una separacion entre lo gque realimente esti
probade v comprobado v o gue estid on alguna tase de
experinentacion o meranente en il "]H::!riu". s elecir,
en el Proceso ||ipntt'-tit't]. Pari estar a I altur de esta
responsabilidad, que no cs menor, el investigador debe
eumnplir con una regla Stica elemental T fidelidad a la
verdidd. Aveptir L mientive como moneda de canbio.
falsedad ideoldgica, Ta Fdacia informativa, Ta estata en
Las velaciones comerciales, o relormo como |‘|r'f1L'{iv;:u, il
robo como supuesto en caalquier intercambio econd-
mico, socava cualguier tipo de entrnnado social, con-
virbdndolo enoun tembladeral, S hien el im-‘{:sligiu]ﬁr
se mantiene e mavor parte de fus veees ajeno a esas
pricticas. ignorarkas v tolerarlas lo convierte en edmpli-
e Noes diffedl que el investigador sea tentado 4 mo-
dilicar los resultados de sutrabajo, a sacar conclusiones
apresuradas, o cambiar el dngulo del andlisis para obte-
ner resultados mids acordes com ciertas expectativas ©
intereses, o infornar pzll'l.':i;th:nt‘.llh' Lo 51 BstivieT
lablando del todo, v ello no por ambiciones personales,
sing por no tener en coenti o gud apnta o aogquicn be-
neficia la parcializacion o desviacian de lainformacian,
que muchas veces parece inocente, E1 campo de i in-
vestigacion esti protegide ain por ] hale de puresa e
j.]]i.ll.‘]}l.'.*llil.t‘lif.'iil de b ciencia, v st uh[igu coblemente

o Gabisnns U die Jos desafion de L ciencins medicas e
nnestee sighe o ograr L integracion de los Tactores gendtions,
mifdices v ambicatales s b t-.\.|:]:c~.u-i|':n voenri de las ender-
il
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al investigador, que es el cientifico de nuestro tempo,
a ser fiel a la verdad v a mantener la confianza en los
sistemas expertos, que esti hoy tan cuestionada, El
tnico modo de que el médico investigador cumpla con
estas obligaciones es adoptando dos actitudes: ser au-
téntico y veruz. Debe ejercer la veracidad eon los en-
fermos que esperan los resultados de su investigacion v
L untenticidad consigo misma. El médico se ha trans-
formado muchas veces en un mero “téenico”, es decir,
sus conocimientos han sido suecionados por la teenolo-
gia, transtormdindolo en un teenderata”. En este senti-
do, el médico, tanto el clinico como el que investiza,
debe recuperar su vocacion de cuidado del enlermo.
Creo gue una declaracion comao la de Eric Kmied®, poar
ejemplo, vi en ese sentido cuando dice (e encontrar
aminos para lijar los genes que cansan enfernmedades
fue la esperanea de la biomedicing desde hace una de-
cada: “se consideraba nna posibilickad anténtica fue se
pudieran corregir los penes dentro de la eélula. Sin em-
bargo, hasta hoy no se ha encontrade un camina digno
de confianza para controlar los genes terapéuticamen-
te v hacerlos ftiles clinicamente™. Es por ello (que pro-
pone para el futuro enfatizar investigaciones que bus-
uen la posibilidad de corregir estos genes, mis (e
reemplazarlos.

Es indebido, porque solo ve parcialimente la realidad,
plantear tanto la terapia peénica comeo el diagndstico gé-

T Un teenderata nn asiime responsabilicades sobre lo que foves
tiga, nose huee cargo de ninguon de s consecoenciag de so
trabjo, es lo [ de uma TN cuyos uhj:*l v Je son
ajenos. ghe lo puede acusar de carente de Stivw, de inmoeal?

* En su artienlo “Cene Therapy”. American Selentist, mayo-ju-
fide, vol. 87, W™ 3
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nico a lavinica luz de la aplicacion de los tests. que va se
comercializan como 1dgiens, como la solueidn @ todas
las enfermedades. EI médico, v sobre tado el investiga-
dor, no puede dejarse arrastrar por la fascinacion que
genera la biotecnologia, v tomar como real el potencial
o el imaginario nso de los genes para el tratamiento de
enfermedades de origen genético v no genctico, Para
obtener una vision eritica, debe tener muy claro endl es
el modelo epistemoldgico utilizado por los que preten-
den wsar la bioteenologia como elemento diasgnéstico o
terapcutico, que es pensar la enfermedad como una dis-
funcidn gque puede ser medida. No debe olvidar, ade-
mds, que este concepto de enfermedad, muy preciso,
solo {*?«.’p]if_:{L entre un 15 v un 40% de lo que se presen-
ta como sintoma. El resto, una inmensa mavorii, son [
que se denominan enfermedades hincionales, La medi-
cina y la biologia han generado una categoria para los
enfermos que se encuadran en el modelo biomédico
comstruido segiin el arquetipo de las ciencias exactas:
“enfermos reales”, En estos se busean “las razanes de
los desdrdenes observados mediante ol examen clinico,
en una modificacion de las moléenlas que forman la
materia viva™, Este modelo, que impera desde hace
mids de un siglo en la medicing, es el que permitié que
se desarrollara el provecto del genoma v toda la biotec-
nologia que lo acompana, v responde claramente a un
determinismo fisico v quimico. El desarrollo del pro-
vecto genormi humano ¥ osus promesas estin sustenti-
dos en laidea de que es posible el diagnastico v la tera-
pia génica, idea que proviene del modelo mecanicista
lineal, que concibe la enfermedad como mero fendme-
no orginico, es decir, como lesion observable, Pero mis

! CL Laplatine, Franeois. Antropologia de ta enfermedad. Bue-
nos Adres, Colibhoe, [958, J.'EI.JI:S‘[!I'H]II!L"IIH' “Livnites g la exclusivi-
dud del madela biomédies”, pp. 326-330.
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alli del modely encontramos datos que nos obligan a
premuntamnos si ese modelo responde realmente al fe-
ndmeno enfermedad: entre ol 60y el 85% de los enfer-
mos son “funcionales”, es decir, que no presentan pro-
blemmas "[:1'g:111|'::n-s””'. Entonces, dpn{-ﬂlt* afirmarse tan
hizeramente que la biotecnologia serd la panacea frente
il enlermedad? Bl investizador debe tener claros los
supntestos de su cieneia, ML el lee permitivd cono-
cer los aleanees de komisia y poder complir con L e
gencia de la antenticidad, es decir, poder establecer
cuiles serdn los limites de suinvestigacidn. Asi poded
aceptar que el organisie humano no es ana nedguin
sencilla, donde todas las piezas tienen funciones seme-
jantes v ima logica unitaria. Asi actuard honestamente,
sin olvidar cuestiones fue Liaeen la esencia de Ta inves-
tigacion sendctica, como las fue anotamos ates: gue so-
oy en un pufiado de enfermedades genéticas puede pro-
nosticarse (e la persona que porta ese gen tiene el
100% de posibilidades de desarollar a enfermedad,
como, por ejemplo. la enfermedad de Huntington, pe-
iy incluso agni debe tener claro que no puede pronos-
ticarse cuindo la desarrallard, Ta intensidad de Ta mis-
ma, ni cudles son los factores que la desencadenan.
Pensar mecanicamente Ly enfermedad puede ocasionar
o solo errores de dingndstico, sine hacer caer en la fan-
tasfa de que el euerpo funciona de la manera como nos
parece mds fieil manipularlo.

Podemos decir, sin equivocamos, gue uma de las mayo-
Tes Vs dificiles tareas del investizador, sea médico o
no, e recanocer sus propios limites v los de la dencia; es
decir, gjercer esto que hemos dadao en lwmar Ta autenti-
eicad, la veracidad consign mismo, para poder recono-
cer na solo lo que no puede. sine sobre todo o que no

" hicd,

debe!™. Y es esto lo que nos trae a una nueva pregunta;
2Hasta dénde controlan los dientificos lo que hacen?
<Hasta dinde pueden prevenir las consecuencius de lo
que experimentin? ;Cuinto controlun de s experien-
eias® Para l:-‘jt-‘ﬂTi]'ﬂiﬁ{::;lT esto, memos un caso muy sona-
oy, qque ademids de ponemos frente a estos interrogan-
tes, nos muestra el nivel de respo al que esta fulta de
antenticidad puede exponernas. En 2001, en EE. UUL,
los cientificos confirmaran el nacimiento de cerea dee 30
(ni siquiera se sabe exactamente el nimero) nifios “ge-
néticumente alterados”™. cuvas madres habian sufrido un
proceso lanado “transterencia ooplasimitica”. En este
proceso, los médicos invectaron algmos de los conteni-
dos de 1 dvulo sano donado al dvalo de las mnjeres con
problemas de infertilidad, E@ resultado ne un évulo con
dos tipaos de mitocondrias, estrocturas celulares L Con-
tenen e peguenisima cantidkd de ADN ¥ U Taro-
VEETI ENeTEH A L eeslulia. Por comsigiients, lows nifios na-
cidos de estos procedimicntos tienen tres progenitores
senéticos: el donante, el padre v la madre. Este resulta
ser el primer caso de melificacion genética germinal v
se procujo por wn electo colateral, totalmente inadverti-
do, del procedimiento por la infertilidad. Este ADN mi-
tocondrineo pasard o las futuras generaciones de esos ni-
fios. Este easo, hastante termible por clerto, nos pone en
guardia frente a la cantidad de atropellos gue la ciencia
comete en nombee del beneficio a los enfermos. Nos
comlirma tambicn ol earicter experimental de ciertas
pricticas, como la fecundacion asistida, vendidas como
probadas definitivamente. Pero sobre todo nos obliga o
preguntarmos  cudnto control |}I[E?L11.' ejercierse sobire
equipos de investigacion que suponen decenas de perso-
M Wer Pleiffer, Mada Lodsa. "Veracidad v comsentimiento infor-

inado en la prrictic mitchien”, .ll'r.'rixju'rr-.'.lle'rlr'.‘.'r Argenting, Bue-
nos Adres, NYG218, ooviembee 2000
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nas desconectadas entre s, [:L:upm[ns CON acciones o
FEACCiones CLYEL T |'I“IL'1'.IH.‘:: VS d‘.’.“iﬂ[ll'lﬂll.‘lﬂ], HOATEE-
ticlias o 1n trabajo ratinario, cuyo fin no pueden discuti
v a las que lamamos investigadores, pero dudamos en
respemsabilizar a la hora de las consecuencias nocivas de
un protocolo,

Reflexionar acerca de la investigacion génica es un
buen ejereicio para comprender sus aleances, y sobre
toddo sus limites. Para ello habra que tener en cuenta;

L. Los principios generales que deben guiar toda in-
vestigacion —hacemos especial mencidn de la De-
claracion de Helsinld, reformulada en Edimburgo
en el aiio 2000, y aplicarlos al campo especial de
la renética. Precisamente, esta declaracion destaca
que la investigacion médica en seres humanos de-
be tener en cuenta “la investigacidn del material
hmano o de informacion identificables”, es devir,
hace explicita mencidn de lainvestigacion genética,

&

Situar esa investigacion en nuestro pais, lo cual impli-
ca hacerse cargo de la situacion, no solo de los investi-
gadores, sino tambicn de los sujetos de investigacion,

Luego de lo sucedido en Nuremberg hubo varias decla-
raciones internacionales, Clyo propasito er precisa-
mente poner limites a la investigacion cientifica con
humanos. La declaracion mds impaortante, do.spm‘?_l; tle
Nuremberg, fue la de Helsinki, (ue, como aclarimos an-
tes. fue reformulada cineo veces, T vltima de ellas lnego
de acalorados debates, donde participaron investigado-
res de todo el mundo, en el afio 2000, El apartado 6 de
esta declaracion Hene e vier i‘..‘\‘.'l'.llil‘_'ihl]nl‘ﬂ:lt[‘. con los
resgos morales a fue se expone una investigacion hies-
teenoldgica: “El propdsito principal de la investigacion
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médica en seres humanos es mejorar los procedimientos
preventivos, diagndsticos v terapéuticos, v tambicén com-
prender la etiologia v patogenia de las enfermedades.
Inetuso, los mejores métodos preventivos, dingnisticos y
rf‘?'ﬂ?‘llftrﬁ.ﬂ“-ﬂ{].ﬁ' I_'Ii_:.‘s:l pl"[.'l'\-"t"]'! E.F{:' AT I.i'l'!i"]‘r’.‘fﬁ'fd i j}ﬂ.l'{?g{)ﬁ condi-
nuanente a traves de la investigocion, pare e seen efi-
cientes, efectivos, aecesibles y de calidad”.

2Qué significa aqui best proven? :Mejor probados o
mejor comprobados? Kl procedimiento mejor probado
seria el basado en la evidencia, pero “la mayoria de los
métodos en uso no Henen eficacia probada, v recién
ahora se esti pretendiendo probarlos, con las difieulta-
des consignientes™, Si se quisiera llegar a evidencias
e tipn | [L*nsu}-'m; controlados), debiera pr{}lmrm- i1
procedimiento en uso, de eficacia comprobada, frente
a un placebo. Al requerir el imprescindible consenti-
miento informado, seudntos serfan los voluntarios dis-
puestos a participar recibiendo placebo? El aleance del
método ¥ L [roacsn o mucha certez fue Sus conelusiones
pueden brindar es un claro limite & la investigacidn,

12 Culpepper, Lo Gilbert, T T, “Evidence ad cthies™. Laneer,
333 B2B-31, 1880 Ver ademwds Manzind ). L. “Declaracicn de
Helsinkd Principios étioos para i investigacidn en seres lonma-
nos = Amlisis de la 5% reforma”™, Acts Biodtiea, VT (2 321-34
2000 ;'npel.rl.-‘t"!(LL 1L Ui cles 20011,

Y Unade las soluciones praguyiticas v por cierto carentes de £
ea, por o eliseriminatoria, que se propone o este priihilerma, e
L aplicaciin del deble estindar Esto significa e s realicen
dos tipos de experimentacion: uno en [itfses vicos. sin placeho,
vootro en paises pobies, con placebo, Ta mein que se aduce es
eque muchos paises no tienen, en rasin de so pobreg, T cape-
cickicl de brindar medicacidn a sn ;'m]:[:i:‘i:'m: por consiguiente,
estn nn sulre ningin perfdelo si no b recthe. Ver Glanz, Leo
nard, et al “Hesearch in Developing Countries: Taking ‘Bene-
i Sedously”. Hastings Center Repoet, Nov-Dieo, 1595, Esta
cuestian estd slendo instalada en diferentes resnlones biodtioas
corme st phidieri ser considenda, es decir, comao si no ofendien
el devecho a lsilud de todas las perstas,
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Pero tumbicn el [nte 2 fque fene gue ver con la con-
textualizacion de la investigacion, e tna de las discu-
siones importantes gue generd L enmienda del afio
M) sobre todo en lo fue Hene que ver con la protae-
ciein ele los participantes en imestigaciones médicas, es-
pecialmente en paises en desarrollo, EI articulo 8 dice:
La investisacion medivn estid strfetes o norins icris £jrae
sivven pera promover el vespelo a todos los seres lnona-
ris i para proteger susatudd i sus derechos individuales,
Algunas poblaciones sometidas o la investigacion
son vulnerables iy necesitan proteccian c&pﬂciﬂf.
Comtextinlizar esta abirmacion stenilica, en i1 Argentina
de hay, que antes de busear los sujetos de una investiga-
citm debemaos preguntarmos por su grado de vulnerahili-
dhacl. i no les estaremos produciendo mis dano e bhe-
neficio, sio no debemos pensar no sole em ¢l ddurante la
imvestigacion, sine en el despuds, para no agravar su es-
tado actual y el futuro. Es lamentable lo gque pasa en
nuestros paises en general, en donde se somete a nues-
tras poblaciones a pruchas v experiencias que no son
aceptadas en otrus latitudes, donde los gue tienen ham-
bire deben consimir transgeénicos sin saber que los con-
sumen, agregando ast a la pobresza la indignidad de ser
usiclos, quicn sabe en qué investigacion no conifesada,
en donde se usan drogas y medicamentos gue han sido
desechados en otras partes del mundo, se roban datos
e nclicos e ciertas ]H?E]lilL‘i.Ul'lE-‘H._ ennscinando el robo
Eris e jivestigacion inocente, Mis S recilir protec.
cidin 5 il estas pnhl:u-itm{:x estin siendo nhjr*!:] e la
violencia v Ta depredacion, escondida detris de investi-
maciones que se dislrazan de cientificas,

Cemtiniia Iy Declaracidn de Helsinki: Se deben recono-
cor las necesidades particulares de los que tienen
descentajas econdmicas y médicas. ((né sionilica
reconocer i los e tienen {lf‘ﬁ‘.'{'ltt'al.lial:‘i'.‘l' No Ui -

cir recomocer su indefension para aprovecharse de ello,
sing todo 1o contrario, generar, desde o investizacian
que s lleve o cabo, algin tipo de respuesta equitativa,
que achique la brecha de las designaldades, no solo a
nivel individual, sing sobre todo @ nivel social,

Tambricn se debe prestar aleneion especial a los que
no pueden otorgar o rechazar el consentimiento
por si mismos, a los que pueden otorgar el consen-
timiento bajo presion, « los que no se beneficiardn
personatiente con la investigacion iy a los que tienen
la investigacion combinada con la atencion médi-
ca. Imbuidos del individualismo v aulonomismo de
cierta bioética, podemos comprender que las idltimas
frases hacen referencia a los fue estin inconscientes,
son menores o locos. Sin embargo, en paises como el
nuestro, en donde mis del 30% de la poblacion viven
en la pobresa v ka exelusion, este item tiene un conte-
nido mucho mids conereto. La antonomia proviene del
cjercicio de la libertad, ¥ ]mu{!t' ser libre alguien
que tiene hwnbre: no solo hambre de comida, i
quizis es lo mids Ficilmente remediable con una bolsa
de comida dada como limosna, sine hambre de reco-
nocimiento, de dignid:t:{, e respeton. l’m‘rit-;ipur ele 1
investigacian, recibir incluso una paga por ello, puede
sigmificar para muchas personas gque viven en la exclu-
sicm coticlinnm nna especie de reconocimiento, e lis
moverd a ignorar, a sabiendas de a que se estin pres-
tando, que las empujard a aceplar cualquier experien-
cia sin preguntar demasiado, “Por si mismos™ significa
“en el ejercicio de L antonomia v la libertad ™ algnien
que sufre hambre y exclusion no es libre ni anténomo,
Vo aetiia por Simisime,

Alzo semejante puede decirse de tomar como sujetos
de investigacion a los que son pacientes de los investi-
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aaf

aaclores, en investigaciones combinadas con la atencion
médica. La prictica de la medicina en nuestro pais no
es diferente de la de la vida de todos los dias, de modo
gue adolece, como toda nuestra vida cotidiana, de au-
taritarismo. El médico, como el profesor. el director, el
jefe, el presidente v el juez, tiene una profunda inclina-
cidn al anloritarisme, '.wt‘pi'.tn']':l ¥ alentada por L socie-
dad. 8i in médico que esti atendiendo a un enfermo le
propone participar en una investigacion, es casi un i
posible gue el paciente le pregunte en detalle de qué
se trata, v mucho mis impaosible ain que se niegue o
participar. La regla de la relacion médico-paciente no
es la horizontalidad que se da entre iguales v permite
um didlogo libre, sino la que se da entre el que tiene el
poder v el que se somete a él; en esta situacion, pode-
mos decir que los enfermos estin siempre sometidos a
presion para dar su consentimiento. por la situacion
mismi Si bien en laactualidad esto tiende a moditicar-
se, deberi ser acompagiado por un cambio de actitud a
nivel cultural, de auténtico respeto por el otro, para
que realmente esta regla pueda ser cumplida por conmn-
pleta. Mientras tanto, los investigadares tendrin gue
adoptar una actitud pedagdgica v liberadora, que
acompane i i meramente investigaliva, para [un]f:r
construir con el sujeto de investigacidn un auténtico
consentimiento informado.

ALGUNOS LIMITES MAS

Una cnestion mds, gque tiene que ver con esto dex
aprender de la historia: la licitnd de manipular el ma-
terial gendético. Al tratar este tema se suele hacer nna
distincion entre manipular ¢élulas génicas v eélulas
corporales. Lo que obliga a esta dilerenciacion es pre-
ciswmente una mnémesis histérica, que nos alerta fren-
te a la posibilidad de pricticas engenésicas. Sin embar-

[ 3
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g0, podemos preguntarmos hasta qué punto aplicar un
tipa de t-r}mpn*nsiful determinista de la tecno-ciencia
no es aceplar como inevitable algiin tipo de eugenesia.
En efecto, mientras se rechaza de todas las maneras
imaginables la seleccidn senética, se admite la terapia
génica en oflulas germinales. Por qudé comsiderar a la
una prictica eugendsici y no de la misma manera a la
olra? Mientras la primera es selectiva, la segumda es re-
1'.:;1nu1{}1'1i._ pero amnbas pricticas estdin basadas en el
mismo anhelo de conseguir el hombire perfecto, ley epal
sigmifici, desde esta perspectivaz no “defectuoso™, 1o
“malformado”. no “enfermo™. Ambas actian desde
un modelo que se mueve impulsado por el deseo. Ll
fantasma de la cugenesia nos persigue desde hace bas-
tante tiempo, v si esta ideologia quedd un poco empa-
facky, fue “por los excesos dlel nmazismo”. Muchos son
los que consideran que el nazismo salo fue un poco ex-
cesivo en sus métodos, pera que es totalmente acepta-
ble en su propuesta. Este tipo de razonamiento nos po-
ne en la amada “pendiente resbaladiza™ comenzamos
deseando que no hava enfermos de fibrosis quistica v
e rminanios u:-neruyt*ndu wn modelo que se debe e
producir'®. No es imposible pensar un o en don-
de el que pague mids, o gane mis, se poRga como mo-
delo. Como laimagen de ese modelo incluve el éxito (s
pagi mds es porque Liene mncho dinero, v el dinern o5
sindnimo de éxito, por ello es exitoso también el que
Tara miis), no seri difieil gue el resto lex aceple como el
mejor, No harfa falta mncho para convencernos de que
ese modelo bello v exitoso, o esa madelo helli v exito-
sa, serfa “el mejor de los hombres/mujeres posible™

Entrecomilla ks tres palabras, poreie desde la perspectiv enge-
nésien supamen 1ng comeepeitn normativi gue alieetan ner sl of
aspecte del hnmana, sine su conformigidn sovio-peic e,
Fosta idltina icles o= Ia e genera banka '|m-|t"||'|il:':1 ¥ Ia I [less
i los pafses vecidentaliss a prohibir Ly clonacidn de binnns.
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Es importante reflexionar sobre este tema, va gue si
Bien no podermos aceptar gue hava nacimientos prohi-
Bidos. en el coneepto de Testart™, nadie aceptaria (-
cilmente ST [Jlltlimu Lo, 1oy s intervinders it evitar
una hidrocefdia o una lihrosis quistica. Decidir seerca
dle esta, aceptar que Luintervencidn genética sea an H-
o le enpenesin, v hasta dande esta podria ser admiti-
i, e b decision de los vestigadores. Este tipo
e decisiones debe estar respaldado por Ta sociedad en
st conjinto, que debe ejercer s derecha y obligacion
dhe disentir estus cuestiones v legislar sobre ellas: Es la
snciedadd b gque debe responder gué considera “nor-
wal™ v eque “diseapacidad”, qué “desorden”, gué "de-
leeto”. qué “diferencia”. Es ella la que debe decidir si
ks discapacidades son endermedades. si deben ser en-
raddas o prevenidas, asi como lisista (ué punto inenm-
hivia a los actuales diseapacitados nna cura hallada por
e investigacidn, vosi de estas cucstiones deben ocn-
[Fersi los mcchicos. Tambidn es b sociedad, enoso con-
jumte, L gue debe establecer las diferencias entre la
lerapia génicit sonuiticn v la terapia génica germinal,
determinando los Tites de eada una de ellas v ton-
[sien fuidn el scceso o estis terapias, visto [0 exor-
Pt terente ciaras (]ae resnlban,

Sefiabard sncintamente algunos Himites s ue exige
la Sticz, sobre todo on o (e tiene gque ver con los

tests mendhicos nsados para investigacidon;

2l posible acoptar en b prdctica cindea wni proe-
1, 2B 131 t ik practica ol
b grencten que g eskd sorctenicla [ror subicientes
datas? Los Lests e deban continuar colectando
chtos durante su prictica deben ser considerados

Ve Testid, Juenques. Leegaroecrenein ardifteind) Madril, Delate,

FOLL

[

w

i,

1“&]“"1'i|'|'|{'llt:-l]["‘5i ¥ 50T ]11'(]]111['511’?5 coma tales a las
personus gue se someten aellos.

Deberia promoverse a la mavor brevedad o orga-
nismo oficial que acreditara los protocolos de inves-
tigucidn en genctica v los programas gue elaboran
toests gencticos, pare garantiza sucalichd,

Comoa el nso de los tests Hende o comvertirse en
precticus comerciales, es preciso contar con contro-
les. prrer o sean manejados por profesionales es-
pecializados, que puedan mlormar weerca de sus

implicaciones, benclicios v ricsgos.

Lat indormacion deberi contener, ademdas de los
ricsgos reales, Tos ]:-[:11'||:*'r.1|1-s: ol prropdsito el test,
sus posibilidades de realizar un prondstico corree-
to, Tos resulludos v Tas opeiones que este implica, v
los riesgos. datios v benelicios del mismo proceso.
En el uso de practicas novedosas como esta, buma-
vor infarmacion no solo permitivd nna cabal defibe-
racion del sujeto gque Tard e proeba, sino goe dar
venbijis o liss im':*.l;i'i;_[;ulnrc'&-c |rarit tetectar cual-
ijuier anoalia.

Algo Timdamental para el uso de tests en la pricti-
it elinicn, es gue resulta absolibamente inacept-
ble enalgnier tipo de coercidn o intimidacion, E]
test debe ser olrecide eon Lo informacion clara de
gue es voluitario v gue caalguicer gque sea la dei-
sidin dlel pau'ic'nh*, s Pradiumdento no serd alteradao,

Algo que debe segnir recaleindose es la absoluta
reservicicerea de los resultiudos doel test, gque no de-
ben caer en manos no antorizadas por la persona a

la e se le realizdg, como podrian ser empresas, se-
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guros, organismos del gobierno, empleadores, fa-
milia, ete. Esto debe conocerlo la [PErSONG o
acepty colaborar en la imvestigacion, asi como
acuellaa lague se le hace un test por otras razomes,
porgue le hard darse cuenta de la dimension de su
derecho a la intimidad,

CONCLUSION

Hay una exigencia ética, que es la responsabilidad.
2Qué debemos hacer, entonces? "En una época en
fque el gran provecto oceidental del saber ~la ciencia—
ser e cada ver mds operatorio, activo, manipulador.
en una Cpoca en que saber es en todos los niveles si-

LA IAR L) ltli ["]t]l.!l'.?]' W II]{‘ ]]'rlf]"!l‘, la I'{'ﬂl"![ 1] Sﬂhl’t' ill ciern-

tiit.. recoge los argumentos de la raz
=T

decir, de la ética™”,

n prictica, es

Es preciso diferenciar la auténtica investigacion, cuyo
proposito es mejorar lu vida de la gente, de la investi-
gacian espiria, que solo busea wonentar la riqueza de
los ricos™, En el mundo mnere an nito de hambre ea-
tla cuatro ﬁt*gmlf]us. Ein Argentina muere un nifio por
Cillsas i‘]r["-.-'f?nihh*s cada 50 minutos. Pero no solo
meren nifios de hambre, tunbién hombres v muje-
res, v ancianos, Pero gquizi lo misis terrible o sea (e
mueran —aundgue no hay muerte mas injusta que L de
hanbre, en un planeta donde los alimentos que se
producen bastarian para que recibiéramos todos 2.5
L'g de alimenlos o dis-, lo wids terrible es eomo vi-

T Hettois, Gilberl, Evaluer fo teedinigue, Paris, Vrin, 1955, p. 10,
k3 AL s maticl Lienie, pror \'.'_'i[‘l]l]rlﬂ. comtinnr con Ly experinenl-
cion genética par la elibomcian de medicamentos gue sustitn.
vend abros que ya existen, sin aportar novedades terapinticas?
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s

ven, edmo sobreviven, el sufriniento a que se ven re-
ducidos v la humillacion a gque deben someterse para
conseguir un mfsero boeado. No necesitamos irmos a
Africa para verlo, basta con salir a la ealle en nuestra
megacindad de Buenos Aires',

No podemos poner en la misma bolsa tadas las inves-
tigaciones, tampoco podemos dejar de hacerlas por-
gue sean carus o pongan a la humanidad al borde del
peligro. Pero si debemos ser prudentes v precavidos,
sobre todo eriticos. para no caer en la trampa de bene-
fictar a los que no les interesan los aulénticos fines de
la ciencia, e son construir un mundo mejor. Ko pai-
ses como el nuestro, donde la injusticia cs visible, es
mis dificil taparla con un manto de eientificismo: re-
sulta claro que es una inmoralidad no comprometerse
con la defensa del derecho ala vida, La medicing es el
Ingar indicado, por sus altas aspiraciones P cvitar
e nnestr relacidn con la vida si sicndo instru-
mental v medidticn, v cae sobre ella, mis bien sobre
sus cnltores, fa gran responsabilidad de lograr ina me-
thicina mas humana,

Para terminar, podemos parafrasear las palabras de
Traavik, gque eitamos al comienxo: “Una actitnd ética
como cientificn, como padre, abuelo v cindadana, es
exigir por todos los medios nna moratoria total al uso
de Tas terapias génicas, hasta que se conozean mejor
sus electos, o se desarrollen téenicas mis SEETINAS

184 bien exte eradiaje estd plantendo desde L situacion argenting,
1 Fm} THIELEL diteroncia oon lo e sicede entodos los |1;|1'-
sies ltinommericunos, con Tos gue compartios el nismo suli-
miemtor ele ver bnomiseria vl desamparn ague estdo sometidoy
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