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INTRODUCCION.

Es sabido que, desde sus inicios, la actividad cientifica ha ido
evolucionando al mismo tiempo que lo iban haciendo las diferentes
comunidades humanas. El progreso cientifico y tecnoldgico ha incrementado
notablemente las condiciones de supervivencia y ha aumentado incluso la
esperanza de vida de algunas sociedades. No obstante, ello no significa que no
presente conflictos y debates morales en cuanto a su aplicacién. Estos conflictos
conforman un campo amplisimo y, en consecuencia, inabarcable en este Trabajo
de Fin de Grado. Atn asi, y en la medida de lo posible, este proyecto tiene como
objetivo principal mostrar la necesidad de poner limites a las précticas
cognitivas de la ciencia, sobre todo, de incluir a la ciudadania en la toma de
decisiones que se dan en dichas practicas.

Para poder reflejar mejor esta necesidad voy a exponer el fendmeno de la
eugenesia perfectiva o manipulacion genética en la linea germinal (conocido
comunmente como la posibilidad de crear seres “a la carta” pudiendo elegir el
genotipo que definird el fenotipo del futuro ser), posibilitado gracias a los
avances de la ingenieria genética. Se trata de un tema que nunca ha estado
exento de debate y que sirve para sacar a la luz la necesidad imperante de que la
actividad cientifica haga uso de la reflexién ética y filoséfica. Estos debates y
reflexiones sobre la ingenieria genética han sido articulados por diversos autores
a lo largo de los ultimos 30 afos como José Sanmartin, Luis Moreno, J.A. Lopez
Cerezo, José L. Lujan.

El enfoque desde el cual se plantea son los estudios en Ciencia,
Tecnologia y Sociedad que, desdibujando la vieja imagen de la ciencia,
muestran como la actividad cientifica responde a unos intereses que suelen ser
de caricter econdmico, politico, militar, elitista e, incluso, privado. La idea

principal es reforzar la tesis externalista' defendida por los estudios CTS de que

' Valero Matas, J. “Responsabilidad social de la actividad cientifica”. Universidad de
Valladolid. RIS. 2006, pag. 223. «Es en la concepcion externalista donde el estudio de la ética



el progreso cientifico y tecnolégico debe comprenderse dentro de un contexto
social determinado y, ademads, debe interactuar con éste.

Como veremos, la ingenieria genética puede ser utilizada en tres
modalidades: prevenir una enfermedad, con los diagndsticos génicos; curar una
enfermedad, con la terapia génica; o mejorar un individuo, terapia génica en la
linea germinal. Lejos de pretender ser una medida ideoldgica o racista, su
aplicacion en la tercera de las modalidades podria suponer un riesgo social de
nuevas formas de discriminacion, lo cual nos permitird explicar el concepto de
responsabilidad moral del cientifico como un agente social y su deber como
ciudadano.

Para acabar, veremos la labor de la bioética en la limitacion de las
practicas cognitivas de la ciencia y, haciendo hincapié en la racionalidad de las
personas no-cientificas, la participacion ciudadana va ser expuesta como el
elemento fundamental para esta tarea. Ademds, para ello, se defiende una mayor
educacion del ciudadano en materias CTS con el fin de mantener informada a la
ciudadania de la relacién que existe en ciencia y sociedad. Asi pues, la bioética,
la participacion ciudadana y la educacion en CTS se presentan como elementos
necesarios y capaces de reorientar la actividad cientifica hacia las verdaderas
necesidades e intereses sociales.

Por ultimo, cabe destacar, que el material empleado para la realizaciéon de
este trabajo consta principalmente de articulos y libros que versan sobre
“Ciencia, Tecnologia y Sociedad”, poniendo de relieve el libro de Ledn Olivé La
ciencia y la tecnologia en la sociedad del conocimiento: Etica, politica y
epistemologia (2007); el cual ha servido de base para el desarrollo del discurso.
Por otra parte, consta de varios articulos que tratan sobre la eugenesia — en todas
sus variantes — y sus implicaciones, destacando el articulo de Enrique lafiez

Pareja “Retos éticos ante la nueva eugenesia” (1999), el cual me acercé a una

adquiere una mayor relevancia en la ciencia. Es esta perspectiva interaccionan los valores de
la ciencia con los valores sociales.»



vision distinta de la que tenia sobre la manipulaciéon genética, el diagndstico

prenatal y el aborto.

1. LOS ESTUDIOS EN CIENCIA, TECNOLOGIA Y SOCIEDAD (ESTUDIOS CTS).

Los estudios en Ciencia, Tecnologia y Sociedad analizan, bajo un enfoque
naturalista, la perspectiva de que la ciencia y la tecnologia estdn determinadas
por un contexto social que las condiciona y les repercute. Ademds de evaluar sus
causas y condicionantes, también les incumben aquellas consecuencias de la
tecnociencia que se dan en la sociedad y en el medio ambiente, las cuales
muchas veces carecen de valores éticos®. Con ello, los estudios CTS, pretenden
ser criticos con la vision clésica y tradicional de la ciencia, aquel punto de vista
neutralista donde la tecnociencia era un instrumento objetivo con el fin de dotar
a la sociedad de una mayor calidad de vida. Afortunadamente, hoy en dia, los
estudios CTS se ven consolidados en educacion e investigacion en las
universidades.

Terminada la Segunda Guerra Mundial, el modelo cientifico de desarrollo
no estaba dando los resultados esperados, de hecho, acaecieron una serie de
desastres ambientales consecuencia de los avances cientifico-tecnolégicos como,
por ejemplo, diversos vertidos de residuos altamente contaminantes, derrames
de petréleo o accidentes nucleares. Por ese motivo, se hizo latente la necesidad
urgente de revisar la politica del “cheque en blanco™ para la investigacion en
ciencia y tecnologia que se practicaba y, ademds, se puso de manifiesto la
urgencia de revisar y evaluar la imagen de la cual la ciencia disfrutaba y su
relacion intrinseca con la sociedad. A finales de los afios sesenta y principios de

los setenta, con los movimientos culturales y las protestas, y con las nuevas

2 Cfr. Loépez Cerezo, J.A. “Ciencia, Tecnologia y Sociedad: el estado de la cuestién en Europa
y EEUU” 1998, pag. 1.
3 Cfr. Ibid., pag. 3.



disciplinas de investigacion empirica en filosofia y sociologia, esa necesidad de
revisar, evaluar y controlar las implicaciones que tenia la ciencia, se tornan una
gran preocupacion por parte de la sociedad y el Estado®.

Lo que ahora llamamos estudios en Ciencia, tecnologia y sociedad, se da
sobre la base de lo que se llamaba hasta el momento el “programa fuerte” de la
sociologia del conocimiento cientifico de la Escuela de Edimburgo, el cual se
centraba en el andlisis del complejo de agentes sociales que participan en el
desarrollo de la actividad cientifica y que se presentan como antecedentes
sociales. Ademds, dentro de la sociologia del conocimiento cientifico
encontramos otra tradicién de investigacién que proviene de Norteamérica’. Esta
tradicion se centraba en los efectos que se dan como consecuencia del uso del
producto cientifico-tecnolégico y que fueron la chispa de multiples protestas.
Dichos estudios estdn constituidos por las disciplinas de humanidades como la
filosofia o la historia por su necesidad de reflexion y andlisis humano.

Como es bien sabido, la ciencia y la tecnologia son constantemente objeto
de debate y es gracias a éste por lo que podemos cuestionar algunas de las
implicaciones que tiene el progreso y las aplicaciones en seres humanos,
animales o alimentos que se dan en nuestro siglo.

En suma, lo que pretenden los estudios en Ciencia, Tecnologia y Sociedad
es deshacerse de la vieja idea que tenian las diferentes comunidades humanas
sobre la ciencia y que, todavia, aparece en algunos dmbitos, pero no desacreditar
a la ciencia como tal. Esta vieja idea de ciencia que Lopez Cerezo (1999) acuiia
como “esencialista y triunfalista”, pretende ser un proceso de biusqueda y
acumulacion de conocimiento verdadero y objetivo acerca del mundo. Ademas,
esta vision defiende que la contribuciéon de la ciencia en la vida es la de

proporcionar un mayor bienestar social. Con lo cual, ciencia y tecnologia se

* Lépez Cerezo, J.A “Ciencia, Tecnologia...” pag. 3. «Fue un sentimiento social y politico de
alerta, de correccion del optimismo de la posguerra, que culminé en el simbdlico afio de 1968
con el cenit del movimiento contracultural y de revueltas contra la guerra de Vietnam».
5 .

Cfr. Ibid., 4-5.



presentan como formas neutrales de acumulaciéon de conocimiento y eficacia
técnica. No obstante, el hecho de que se den ciertas consecuencias problematicas
en el avance cientifico hace que nos desencantemos de esa cldsica vision que
tenfamos sobre el progreso cientifico. Por ese motivo, lo que ahora conocemos
como “la nueva imagen de la ciencia” se comprende como un proceso
intrinsecamente social donde intervienen también agentes no cientifico-técnicos
y que son esenciales para su progreso y consolidacion. Estos agentes son, por
ejemplo, los valores éticos, las creencias, los prejuicios, los intereses
profesionales y econdmicos, etc.’ Por tanto, lo que entenderiamos como el
contexto socio-politico de la actividad cientifica resulta decisivo para su
desarrollo, su éxito y, por supuesto, su fracaso. De este modo, aunque el
potencial explicativo e instrumental de la ciencia no desaparezca, su finalidad no
respondera a la busqueda objetiva de la verdad del mundo, sino que es el mundo
subjetivo el que impone a la ciencia la finalidad y el objeto de su buisqueda.

La importancia de la perspectiva que se tiene sobre la ciencia y la
tecnologia en los estudios CTS son las direcciones a la que se dirige, las cuales
veremos mds desarrolladas a lo largo de este trabajo. Una de ellas es la
investigacion que se promueve en filosofia y bioética, con una visién
contextualizada de la ciencia y la tecnologia de la mano de H. Collins, D. Bloor
y otros; otra es hacia los sistemas juridico-politicos, siendo menester la
participacion ciudadana en la toma de decisiones en el ambito de la ciencia y su
posterior aplicacion; y hacia el respetado campo de la educacién para la
competencia de la ciudadania y la concienciacién para con su uso’. En cualquier

caso, como dice H. Collins, la sociologia del conocimiento cientifico:

® Cfr. Lépez Cerezo, J.A. 1998: 4
7 Ibid., pag. 6.



se ocuparad de aplicar nuestra comprension a ejemplos particulares de la
historia de la ciencia, mientras que para otra parte se ocupara de mostrar
c6mo la historia de los casos particulares apoya ideas mas generales.®

Y por ello expondré el caso de la eugenesia perfectiva, es decir, ingenieria

genética en la linea germinal.

2. LA EUGENESIA PERFECTIVA O DE MEJORA.

La nueva eugenesia (manipulacion genética de la linea germinal), lo que
hoy conocemos como la ingenieria genética perfectiva (o de mejora), lleva
consigo toda una tradicién de pensamiento y de practicas que se remontan a la
Grecia clasica, pasando por el siglo XIX con Francis Galton, quien acufi6 el
nombre de eugenesia, y el siglo XX con el nacionalsocialismo alemén’. Aunque
parece un pensamiento desfasado en nuestros dias, haciendo un esfuerzo por
hacer frente a la situacion social actual en pos de las libertades individuales, la
eugenesia ha reaparecido con los avances tecnolégicos disfrazado de diagndstico
prenatal y posterior aborto, ademds de otras técnicas todavia experimentales de
manipulaciéon genética capaces de cambiar el genotipo (y el fenotipo) de las
personas, siendo el mercado capitalista el que lo controla'. Lo que nos interesa
del enfoque de la eugenesia moderna incluida en el Proyecto del Genoma

Humano y otras técnicas de intervencién genética'' son las implicaciones que

& Collins, en Gonzélez, M. 1/ Loépez, J.A/ Lujan, J.L. Ciencia, tecnologia y sociedad. 1997,
pag. S1.

® Cfr. Castro Moreno, J. “Eugenesia, Genética y Bioética. Conexiones histéricas y vinculos
actuales.” Revista de Bioética y Derecho n°30. 2014, pag. 68-70.

19 Cfr. Villela Cortés, F/ Linares Salgado, J.E. “Eugenesia. Un andlisis histérico y una posible
propuesta”. Santiago, UNAM. 2011, pag. 196 «Eugenesia. Un andlisis histdrico y una posible
propuesta”. “La llamada ‘eugenesia liberal’ tuvo lugar a mediados del siglo XX con el
descubrimiento del ADN y las nuevas técnicas de manipulacién, con una propuesta que
consistia en la libre eleccion de los criterios de perfeccionamiento siendo el mercado quien
regulara su transito».

'! Jafiez Pareja, E. “Retos éticos ante la nueva eugenesia” en La eugenesia hoy. Granada,
1999.



conllevan y que cuestionan la moralidad, para asi poder reflejar mejor la

necesidad de revision y limitacion de algunas précticas cognitivas de la ciencia.

2.1. UN REPASO A LA EUGENESIA CLASICA.

El término ‘eugenesia’ — que significa ‘buen nacer’ — fue acufiado por
Francis Galton en 1883 en su libro Inquiries into Human Faculty para “designar
la ciencia que permitiria modificar (mejorar) los rasgos hereditarios en la
especie humana.”'? Galton defendia que la evolucién funcionaba a base de
mutaciones y por eso, aunque los mds excelentes se reprodujeran y tuvieran
hijos también excelentes, el transcurrir de las generaciones haria que en algin
momento naciera descendencia no tan excelente. Por ese motivo, Galton
proponia una eugenesia positiva que procuraba que los individuos con mejores
caracteristicas siempre tuvieran descendencia entre si evitando el mestizaje,
mientras que, a su vez, proponia una eugenesia negativa procurando evitar que

”13 o enfermos tuvieran descendencia mediante

los mas “débiles mentales
prohibiciones de matrimonios interraciales o esterilizacién involuntaria (casi
siempre destinado a las clases mas bajas de la sociedad). De esta manera, se
creia también que rasgos como la moral, el talento, la habilidad, la economia, el
estatus social, la inteligencia e incluso el alcoholismo o la prostitucién también
eran hereditarios, por tanto, su conviccion era que controlando la reproduccion,
se podria mejorar la calidad social de la especie humana.

En el ambiente politico de la primera mitad del siglo XX habia cierta

aceptacion social de esas medidas eugenésicas. Esta mezcla entre

genética y sociedad se denominé “darwinismo social”."*

12 Castro Moreno, J. 2014: 68-69 «Galton rechazé la hipétesis darwinista de la pangénesis [...]
asumia que los rasgos hereditarios eran practicamente inmunes a los cambios del entorno, por
lo que el conjunto de gémulas pasaba de una generacion a otra sin verse afectado por las
condiciones ambientales».

B bid., pag. 69.

" Villela Cortés / Linares Salgado. 2011: 191.



Mais adelante, en la primera mitad del siglo XX dominé esa mentalidad
llevada al extremo con el holocausto nazi y la intencién de crear una eugenesia
positiva de la raza aria. Los programas de investigacion en genética se centraron
en el estudio de la base hereditaria de la fisiologia, el metabolismo, rasgos
fenotipicos, etcétera, y en un momento dado el racismo quedo justificado con la
ciencia'.

Abandonando el racismo y cualquier gota de ideologia, se emitieron

algunas propuestas de “determinismo genético™'®

y la idea de que cambiar o
modificar genéticamente a los seres humanos para evitar que los genes
defectuosos siguieran proliferando podria mejorar las condiciones de vida, la
conducta social y la genética de las proximas generaciones. Por lo tanto, cambiar
el sustrato bioldgico seria también una medida social y educativa; una utopia no
exenta de creencias, prejuicios y expectativas que facilitarian el apoyo a ciertas
lineas de investigacion por parte de politicos y gestores. Esta idea se justificaba
en la libre y voluntaria eleccion de los individuos exponiendo lo que se llama en
bioética el “derecho individual a reproducirse” y el “deber de procurar unas

mejores condiciones de vida para los futuros hijos™"’.

2.2. LA NUEVA EUGENESIA. INGENIERIA GENETICA EN LA LINEA

GERMINAL

A finales del siglo XX, esta perspectiva se aliment6 de las nuevas técnicas
en la linea de la modificacion genética y el Proyecto del Genoma Humano
(PGH) que hacen posible la intervencion en el sustrato genético, quedando

abierta la posibilidad de disefar el sustrato hereditario de forma individual o

> Cfr. Villela Cortés/ Linares Salgado, 2011: 192.

'® Cfr. Castro Moreno, 2014: 71. «El determinismo genético, que en un principio fue
alimentado por la genética, defendia que la conducta humana y comportamiento social viene
determinado por la herencia genética.»

' Tafiez Pareja, E. 1999: 3



familiar, y por ende, el sustrato de toda nuestra especie'®. Esta ténica se llama
‘terapia génica en las células germinales’ en la cual se introducen genes
deseados a las células germinales modificando su naturaleza.

Su justificacion mds actual, como hemos dicho, es la que recurre al
derecho de reproduccion y su ilimitada libertad en métodos reproductivos, la
cual defiende la libre eleccion en el modo en que uno se reproduce, ya sea de
forma natural, por clonacién o incluso mediante intervenciéon en la linea
germinal, entonces seria licito elegir la genética de su descendencia creando lo
que se llamé coloquialmente “nifios a la carta”.

Con ello, el consejo genético que se proporciona a las familias por parte
del personal sanitario se realiza con la intencién y el argumento de evitar el
nacimiento de personas que tienen que sufrir algin dafio o “sufrimiento

evitable”"”

, y para ello se incentivan medidas anticonceptivas mediante la
publicidad, las cuales pueden contribuir a una labor social de control de la
natalidad y son generalmente inofensivas, aunque no solo eso, sino también
mediante lo que se llama “seleccidn prenatal” o “aborto terapéutico”, abriendo la
veda a lo que se llama en términos médicos “control de calidad fetal”®. En caso
de riesgo de malformacién o anomalia, se realiza una toma de muestras fetales
para la seleccion prenatal de la salud genética del embrion y, tras haber
estudiado el caso, se recomienda o no el aborto terapéutico en pos de la calidad
de vida del embrién y de la madre. No obstante, aunque las medidas de control

de calidad fetal estan disefiadas para embriones con enfermedades genéticas, el

riesgo real se encuentra en que podria derivar una herramienta de eleccion sobre

' Cfr. Loc. cit.

9 Tdfiez Pareja, 1999: 3-4. «Sin necesidad de medidas coactivas, la suma de las decisiones
individuales, estimuladas por sutiles mensajes sociales, modas o campafias de
“concienciacion”, podrian tener efectos claramente eugenésicos.»

% Ibid., pag. 4. «el control de calidad fetal se da en funcién de los defectos genéticos
detectados o de variantes predisponentes a ciertas patologias.»

10N



las caracteristicas fenotipicas preferibles para los padres del futuro ser. Aqui es

donde encontramos el foco del debate.

2.3. EL DEBATE

Como bien explica lafiez Pareja, las demandas judiciales a los sistemas
sanitarios por parte de pacientes afectados fomenta la presién para apoyar la
adopcién de ensayos genéticos a modo de “diagndstico genético preventivo™?'.
Diversos colectivos se verian beneficiados econdmicamente con dichas medidas
preventivas, como las farmacéuticas o sistemas de seguros sanitarios que
podrian empezar por no cubrir seguros a individuos con enfermedades que
podrian haber sido evitadas con el aborto o la terapia génica, lo cual llevaria a
una intencionada discriminacién de los discapacitados genéticos y a una
introduccion de prejuicios para una mayor presion social hacia vias eugenésicas
con fines empresariales o econdmicos.

Puesto que en Norteamérica y en Europa estd permitido el aborto, los
diagndsticos genéticos prenatales podrian ser fomentados por el Estado y las
compaififas aseguradoras para asegurar un cierto ahorro en el sistema sanitario
basdndose en el argumento de que si evitamos el nacimiento de nifios enfermos
que van a demandar servicios sanitarios regularmente, podria suponer un ahorro
econdmico importante. Llegados al caso, serd complicado mantener la tolerancia
en la sociedad hacia los individuos discapacitados, pues serdn vistos
simplemente como una carga econdémica para el Estado y sus contribuyentes.
Ante esto, la pregunta tantas veces formulada y que reformula de alguna manera
Ianez Pareja (1999) es: El aborto por diagndstico prenatal desfavorable ;es una

ayuda para que los futuros nifios no tengan que padecer malas condiciones

21 .
Loc. cit.

11



durante su vida o una ayuda para los padres y el Estado para que no tengan que
soportarlo econémicamente ?**

Si bien hay mas de una postura en cuanto al aborto eugenésico negativo,
es decir, en caso de anomalias o enfermedades genéticas, cabe decir que este no
carece de revision ética (laica) en cuanto al tratamiento de los fetos o embriones,
al respeto y al derecho de la madre a decidir si la vida de su hijo merece ser
vivida o no. No obstante, hay que admitir que la eugenesia negativa tiene
argumentos fuertes y valores positivos en cuanto a humanidad se refiere. El
riesgo real se encuentra en la perspectiva del aborto por malformaciones o
patologias ligeras, que de hecho se da en algunas familias que deciden que el
nacimiento del bebé no les compensa en cuanto a coste-beneficio, “el feto se
convierte en un “objeto” dispensable en funcién de “intereses” mas o menos
triviales de la madre o los padres.””

No obstante, no hay que olvidar tampoco el contexto social en que todo
ocurre, un contexto donde la publicidad y lo “socialmente correcto” nos
bombardea desde todos los dmbitos de la vida cotidiana. Es por eso que los
conceptos también cambian su significado, con el riesgo de que se decanten por
una semdantica ideoldgica. Y como dice lafiez Pareja:

Corremos el riesgo de definir la normalidad de modo negativo, como la

carencia de anomalias genéticas. Pero como el concepto de anomalia

genética se estd ampliando, podriamos englobar en él multitud de
variantes no estrictamente patolégicas. Para Fox Keller (Nature,

Nurture and the Human Genome Project. 1992) el concepto de

enfermedad genética que se estd imponiendo es una expansion

ideoldgica de la Biologia Molecular, y su aceptacion esta sirviendo

?2 Cfr. Ianez Pareja, 1999: 8

23 Tafiez Pareja, 1999: 7

** Ibid., pag 8. «La autonomia indiscriminada de los individuos, no contrarrestada con otros
valores éticos y sociales no garantiza la moralidad de las acciones ni el nivel ético y de
justicia de la sociedad».

12



para encauzar los adelantos técnicos en ciertas direcciones

configuradoras de las preferencias sociales.”

Dentro de los programas de fertilizacion in vitro ya se practica el analisis
genético para detectar anomalias cromosOmicas, mutaciones que conllevan
alguna enfermedad, etc*®. Con esta técnica, se pueden escoger los embriones que
han sido seleccionados por su ausencia de anomalias o, incluso, por su género
deseado por el “cliente”. Siendo ain una técnica experimental, también presenta
un conflicto ético al tratarse de investigacion, experimentacion y manipulacion
de un material que son futuras personas y que, por su naturaleza, no pueden dar
ni su opinidn ni su consentimiento. Ademads, cabe senalar la ligereza legal hacia
estos embriones, pues al tratarse de investigacion cientifica tiende a quedar al
margen. Aunque es cierto que permite la eugenesia negativa, con la cual hay que
admitir cierto rasgo de humanidad, el grado de eugenesia positiva llega hasta
limites inaceptables como la posibilidad de poner la ciencia “al servicio de las
fantasias paternas de tener “nifios perfectos”.”?’

Ante esto, si la investigacion prolifera y perfecciona la técnica, abaratando
costes y divulgando entre la sociedad, los posibles limites que pudieran ponerse
irfan, inevitablemente, por el camino de la eugenesia, puesto que es dificil
seflalar exactamente el estatuto moral de un embridén por su potencial humano y
su tan defendida inhumanidad de facto.

Hasta ahora, nos encontramos que la técnica de ingenieria genética en la
linea germinal experimentada en animales estd teniendo los resultados esperados
a una velocidad tal que supone que pueda ya aplicarse a seres humanos, y
aunque los comités bioéticos proponen que no se inviertan fondos publicos a la
investigacion de estas lineas en seres humanos, la ley no exime a las empresas

privadas de invertir en ello. Hay que tener en cuenta que seria muy complicado

> Ibid., pag. 9
*® Cfr. Ibid., pag. 10
*’ Iafiez Pareja, 1999: 11
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llevar a cabo la prohibicién de la técnica de manipulacién genética en todas sus
modalidades, es decir, la terapia génica que puede curar una enfermedad
genética, la intervencion genética preventiva y la ingenieria genética de mejora.
Aunque se cuestiona la moralidad de las dos primeras por la manipulacion de
material humano, aqui lo que se cuestiona es la tercera de las modalidades,
puesto que trae consigo ambigiiedades conceptuales y éticas como la de ‘rasgo
preferible’.

La cuestion seria, ;de qué manera podria regularse la actividad cientifico-
tecnologia? El caso de la ingenieria genética nos muestra como la ciencia no es
aquella entidad neutral y benemérita que pretendia llevar a cabo una busqueda
objetiva del conocimiento. De hecho, nos muestra lo que la sociologia de la
ciencia defendia y lo que los estudios en Ciencia, Tecnologia y Sociedad
demuestran, que la ciencia es un complejo de procesos sociales y agentes
implicados que debe ser entendida desde el contexto social en el que se
encuentra. Ademds, la ciencia, por su caricter experimental e interesado,
conlleva riesgos sociales, como el de la discriminacion u elitismo fruto de la
mejora genética del ser humano. Entonces seria por esos riesgos sociales por los
que se debe pedir una responsabilidad, y Enrique lanez Pareja lo explica
diciendo:

La discusion laica sobre la intervencion en la linea germinal humana se
basaria en los criterios prudenciales de una ética de la responsabilidad.
Ahora bien, si la tecnologia nos da mayor poder, nos obliga a una
mayor responsabilidad. Y esta responsabilidad nos pediria en este caso
una exquisita atencion a las consecuencias de nuestras acciones,
incluyendo toda una complejisima red de impactos sobre valores
familiares y sociales, simbolos, etc., que aunque estén histéricamente

construidos, aportan solidez y estabilidad a las culturas.?®

*® Iafiez Pareja, 1999: 16
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3. ¢(DE QUIEN ES LA RESPONSABILIDAD? EL DEBER MORAL DEL CIENTIFICO.

En el articulo “Responsabilidad social de la actividad cientifica” de J.A.
Valero Matas® expone de una manera muy clara y sencilla cémo debe ser la
responsabilidad de los cientificos. Dado que ésta siempre se toma por algin
motivo y ante alguien, cabe sefialar que depende del contexto, pues no es lo
mismo la responsabilidad juridica que la responsabilidad moral. El caso de la
responsabilidad moral se trata de un ejercicio libre y de compromiso social que
contienen valores civicos y basicos de actividad humana. Al ser la actividad
cientifica una accion fruto de una decisién y un objetivo predeterminado, entra
dentro de lo que llamamos actividad humana, pues los cientificos también son
humanos que forman parte de una sociedad. Es por eso, que ellos han de
responder ante una accidn cientifica que comporte un riesgo, ya sea técnico o
social. Hay que tener en cuenta que dentro del concepto de riesgo entra la
consecuencia posible de una accién y no tan solo su consecuencia real.

Como arguye Valero Matas, la responsabilidad también es una cuestion de
poder, pues a mayor poder, mayor responsabilidad. Seria injusto pensar que
tanto el cientifico investigador del Proyecto del Genoma Humano, como el
sistema sanitario, como el paciente que quiere manipular genéticamente su
descendencia tienen el mismo nivel de responsabilidad®. Ninguna de las tres
partes opera con los mismos intereses y ninguna de las tres partes tienen el
mismo rango de conocimiento acerca de los riesgos que supone la intervencién
genética de un embridn, por no hablar de los riesgos sociales de discriminacion
que podrian acontecer a la larga; ni siquiera los tres tienen el mismo poder de
decision.

Ademas es necesario diferenciar entre el contexto de demostracion y el

contexto de aplicacidn, porque no es lo mismo demostrar cual es la forma que

29 Cfr. Valero Matas, 2006: 225
0 Cfr. Ibid., pag. 226.
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tiene el ADN, que investigar sobre la adhesion de genes mds resistentes al
sustrato hereditario y aplicarlo en seres humanos. Serd en el segundo de los
casos donde entra en juego la responsabilidad, puesto que las posibles
consecuencias no son las mismas y es por eso que tiene que dar explicaciones,
no ante la comunidad cientifica, sino ante el ser humano.

No obstante, atribuir toda la responsabilidad de la actividad cientifico-
tecnolégica al cientifico investigador exime a otros que también deben
responder. El riesgo social de la eugenesia perfectiva no recae tan solo en la
decision del cientifico en investigar y experimentar dicha técnica, sino también
en quienes lo fomentan, como podrian ser gobiernos o sistemas de seguros
sanitarios y en quienes ejercen su derecho a libre eleccidon de via reproductiva
sin pensar realmente lo que supone.

La nueva ciencia y la nueva tecnologia han contribuido a la apariciéon de
nuevos escenarios €ticos ante la especificidad de sus aplicaciones, muchas de las
cuales dejan de prestar servicio a las necesidades bdsicas y se preocupan por
nuevas demandas caprichosas e innecesarias. Estos nuevos escenarios éticos,
igual que todos, son fruto de un contexto social determinado. En este caso, nace
una ética de “no someter lo natural al capricho humano, sin abordar las

repercusiones sociales™

. Aunque no estd exento de complicacién, lo que
tendremos que valorar son los fines y los medios de la investigacion. Los medios
de investigacion son aquellos que utilizan los cientificos para llegar a un
resultado, entonces seria en estos medios donde podriamos pedir
responsabilidades al cientifico. Y de hecho podriamos hacerlo, porque en este
caso, la técnica de intervencion en la linea germinal se realiza directamente al
ADN del nuevo embriéon con una técnica que podriamos acufiar como

‘agresiva’. Ademads, cabe afiadir que, evidentemente, la finalidad con la que se

realiza esta técnica también contiene valor moral y ese fin no estd bajo la

31 Valero Matas, 2006: 228
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jurisdiccion del cientifico, sino de quien le contrata, pudiendo ser empresas,
gobiernos, militares, etc.
La responsabilidad de los cientificos hoy en dia es doble. No porque
tengan dos responsabilidades distintas sino porque es una
responsabilidad que se duplica en la medida en que desempefian un
papel social como ciudadanos y como cientificos, es decir, como
ciudadanos cientificos.*?

Por tanto, tal y como arguye Olivé, ;cual seria el deber de la comunidad
cientifica para que su producto no sea utilizado con fines moralmente
reprobables? En primer lugar, informar a la ciudadania (de la cual la propia
comunidad cientifica forma parte) de las posibles consecuencias que puede traer
el mal uso de dicho producto. Comunicar los posibles riesgos de manera que
llegue a la mayor parte de la poblacion podria ayudar a limitar de alguna manera
la aplicacién, o mejor dicho, la mala aplicacién de la actividad cientifica. Por
tanto, si quien tiene el conocimiento de causa de algo no lo comunica, también
quebranta la moralidad en cuanto al deber social de comunicar un posible riesgo.
He ahi donde recae la responsabilidad cientifica, pues “adquirir un conocimiento

y tener una responsabilidad moral son dos caras de la misma moneda”™.

4. (COMO LIMITAR LAS PRACTICAS COGNITIVAS DE LA CIENCIA?

Si bien es cierto, como venimos diciendo hasta este punto, el riesgo que
puede surgir de las nuevas técnicas en ingenieria genética para la perfeccion de
rasgos en el fenotipo no es una quimera y es por eso — y por el mero sentido que
tiene la vida — por lo cual la comunidad bioética y las investigaciones en

Ciencia, Tecnologia y Sociedad creen indispensable tratar de poner barreras de

2 Olivé, L. La ciencia y la tecnologia en la sociedad del conocimiento: ética, politica y
epistemologia. México. 2007, pag. 86.
3 Ibid., pag. 88.
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forma publica, dialéctica y democrédticamente a lo que se llaman las practicas

cognitivas de la ciencia.

4.1. LA NECESIDAD DE LA BIOETICA.

En primer lugar, cabe destacar que la bioética — y por ende la ética — no
busca normas universales de comportamiento como viene haciendo la moral,
sino que trata de analizar las précticas realizadas por la comunidad cientifica, las
cuales llamaremos “précticas cognitivas”. En este caso, vemos que la bioética es
de cardcter normativo y critico en cuanto a las estructuras axioldgicas de las
practicas sociales, incluyendo dentro de la categoria de “social” a las practicas
cientificas. De lo que se trata es de revisar, defender y proponer nuevas normas
y valores que otorguen a la actividad cientifica un estatus ético de aceptacion
entre los diferentes grupos sociales. Que sea asi, no significa que sean normas
universales y absolutas para todo individuo racional, sino que, como expone
Olivé:

Se trata de normas que se llevan a la “mesa de negociacién” con
pretension de aceptabilidad racional, pero sin suponer que eso significa
que existe un unico conjunto de razones universales para aceptar o
rechazar la pretendida norma, sino que una norma serd universalmente
aceptable si realmente los diferentes grupos sociales para quienes resultara
pertinente encuentran razones (sus propias razones) para aceptarla.’*

En los casos como la ingenieria genética en la linea germinal, la
reproduccion asistida, en el aborto eugenésico y demads técnicas de ingenieria
genética deben pasar a espacios de debate publico donde el Estado y los
ciudadanos tomen una decisién conjunta y democraticamente sobre las medidas
que se tomardn al respecto. Estas medidas o normas deben permitir a los

individuos actuar de acuerdo a sus principios morales siempre que estos no

3 0livé, L. 2007: 91.
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ataquen o se contrapongan a los derechos humanos y la integridad de los
individuos. Es decir, en cualquier caso, se deberia contemplar el “derecho de
reproduccién” como un principio ético aceptable siempre que éste no anteponga
a la integridad del ser humano factores como las modas, las creencias, los
prejuicios o los caprichos.

La labor bioética saca a relucir temas tan concurrentes como el aborto, la
terapia génica y, por supuesto, la ingenieria genética de mejora®. Es menester
que se incluyan los valores humanos a todas las técnicas que operen con
material humano, lo cual parecia haber quedado claro después de lo sucedido
durante la Segunda Guerra Mundial.

En cuanto a las practicas cognitivas, se entienden como un conjunto de
elementos interrelacionados entre si y que conforman el objeto de andlisis de la
bioética. Dichos elementos, tienen que ver con el aspecto sociolégico con el cual
entendemos la ciencia®®. Las practicas cognitivas de la ingenierfa genética
incluye todo un conjunto de elementos indispensables para el avance de sus
quehaceres. Incluye, en primer lugar, agentes capacitados para la investigacion
en concreto, como el grupo de investigacién para el Proyecto del Genoma
Humano junto con aquellos investigadores que comparten el conocimiento de
las técnicas de biologia molecular para la intervencion mediante diagnéstico
genético con el mismo propdsito, como podria ser la intervencioén en la linea
germinal.

En segundo lugar, otro elemento indispensable tiene que ver con el medio,
en este caso el laboratorio donde se experimenta con genes y, sobre todo, la
sociedad misma donde es el ser humano el sujeto y el objeto de la investigacion.
En tercer lugar, también forman parte de las practicas cognitivas el conjunto de
acciones involucradas en la investigacion, como los propdsitos eugenésicos,

intenciones econdOmicas, las creencias o prejuicios, etc. Dentro de dichas

> Cfr. Olivé, L. 2007: 86.
3% Cfr. Ibid., pag. 92-93

10



acciones estd un cuarto elemento: la estructura axioldgica con la que se opera, es
decir, los principios basicos que guian a los cientificos a actuar en consecuencia
y a evaluar su propia accién y la de sus compafieros®’. En resumen:

Una practica, pues, estd constituida por un conjunto de seres humanos

quienes a su vez dan lugar a un complejo de acciones orientadas por

representaciones — que van desde modelos y creencias hasta complejas

teorias cientificas — y que tienen una estructura axioldgica, es decir,

normativo-valorativa.*®

Hasta el momento los cientificos operan bajo la norma de actuar siempre
en pos de la vida y su calidad, no obstante, entendemos que los principios
axioldgicos vienen determinados por cada practica especifica y no por normas
universales. Por ende, en relacion a las técnicas de ingenieria genética en la linea
germinal, se defiende que no solo hay que tener en cuenta los resultados y su
implicacion en el riesgo social de discriminacidn, sino también hay que tener en
cuenta y valorar las acciones por medio de las cuales operan los cientificos,

desde la toma de decisiones hasta sus intereses y objetivos.*

4.2. LA PARTICIPACION CIUDADANA.

En diversos articulos y estudios acerca de la dimensién social de la
ciencia, como en Lujan Lépez/L. Moreno (1993), Lépez Cerezo (1998) o Olivé
(2007) se dan argumentos para la regulacion de la actividad cientifica, como la
que venimos explicando hasta este punto. Uno de los argumentos mads
importantes es el de ofrecer una via democratica y participativa en las politicas

publicas de investigacion y desarrollo, es decir, abrir el debate de la toma de

*7 Cfr. Olivé, L. 2007: 93. «los principios de la estructura axiolégica lo son en relacién con
cada préctica especifica; no se trata de principios universales, absolutos e inmutables.»

* Loc. cit.

3% Cfr. Olivé, capitulo «practicas cognitivas», La ciencia y la tecnologia en la sociedad del
conocimiento: ética, politica y epistemologia. 2007, pag. 92.
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decisiones en cuestiones cientifico-tecnoldgicas a la participacion ciudadana
mediante mecanismos democréticos con el fin de que las opiniones e intereses
de la sociedad sean escuchadas por la comunidad cientifica. De esta manera se
presiona al Estado y a organismos internacionales a legislar en materia de
bioseguridad y manipulacion de material humano, con sistemas de vigilancia y
control de riesgos. Aunque el contraargumento es facil apelando al inexperto
conocimiento ciudadano en materia de biotecnologia, cabe sefialar que se trata
es de decidir sobre los objetivos que afectan a los intereses comunes de la
ciudadania y la sociedad en general, identificando, evaluando y gestionando los
posibles riesgos. Ademads, teniendo en cuenta que entendemos a las personas
como individuos autonomos dotados de racionalidad, dicha racionalidad, sin
duda, nos permite abarcar temas y opiniones sobre salud genética®.

La dimension ético-politica se refiere a la necesidad de tomar en cuenta y

permitir la participacion de todos los sectores sociales que sean afectados

por alguna tecnologia especifica.*!

Para que las politicas publicas de participacion ciudadana puedan llevarse

a cabo, aqui se defiende la racionalidad de las personas no expertas y se hace
hincapié en la comunicacion y el transito de informacidn entre los sistemas
cientifico-tecnoldgicos y la sociedad*. El acto de informar debe ser reciproco,
los cientificos han de informar a la ciudadania sobre los nuevos conocimientos y
sus consecuencias y la ciudadania debe informar a la comunidad cientifica de
cuales son los intereses generales y de los distintos grupos sociales para poder
comprender cuales son las demandas reales. Para ello, se requiere de una mayor
y mejor educacién en ciencia y tecnologia comprendidas dentro de los

complejos contextos sociales. Cuando hablamos de educacién en ciencia y

0 Cfr. Olivé, L. 2007: 111 — 112: «un juicio no es razonable porque lo haga un experto ni
porque lo haga un lego. Los juicios de cada uno pueden ser razonables o no. Todo depende
precisamente de las razones que se aduzcan para apoyar tal juicio.»

" Ibid., pag.107.

* Cfr. Ibid., pig.109.
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tecnologia, no hablamos de que la totalidad de la ciudadania sea experta en
genética y farmacéutica, es decir, en conocimiento puramente cientifico, sino
que hablamos de dar impulso a la cultura cientifica y tecnolégica como un
componente social, sin olvidar los agentes involucrados, los valores, las
politicas, etc. La finalidad de las politicas educativas en ciencia y tecnologia que
se proponen no es otro que permitir a la gente real ejercer su derecho estar
informada y de decidir hacia donde deben dirigirse las investigaciones
cientificas, que son financiadas con sus impuestos, para el beneficio de la
sociedad en general.

En definitiva, la investigacion en materias de CTS, la introduccién de
dichas materias en educacién y la democratizacion de la ciencia, son
direcciones que en el articulo “Ciencia, Tecnologia y Sociedad: el estado de la
cuestion en Europa y EEUU” de José Antonio Lopez Cerezo (1998) se
mencionan como imprescindibles para la propia ciencia. Es decir, no tratan de
quitarle valor o prestigio al conocimiento cientifico como tal, sino actuar en su
favor. La importancia de la investigacion en filosofia de la ciencia, se da en la

9943

reflexiéon “no esencialista y contextualizada de la ciencia”™ que abre amplios

espacios de debate.

CONCLUSION.

Llegados a este punto, vemos como la manipulacion genética en la linea
germinal, que todavia estd en fase experimental, nos ha servido para reflejar la
necesidad de poner limites a las practicas cognitivas de la ciencia. Una
necesidad que se venia imponiendo desde la segunda mitad del siglo pasado y

que los estudios en Ciencia, Tecnologia y Sociedad venian advirtiendo.

a3 Lopez Cerezo, 1999: 5.
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En nuestros dias, la eugenesia perfectiva no estd permitida en Espafia con
la ley de reproduccion asistida y su entrada en vigor en Mayo de 2006, la cual
tiene como objeto “regular la aplicacién de las técnicas de reproduccién

asistida”*

incluyendo diagndsticos y terapia génicas destinadas tan solo para
prevencion o tratamiento de enfermedades genéticas — aquellas terapias génicas
que no sean para prevencion o tratamiento, como la terapia en linea germinal, no
estan autorizadas bajo los supuesto de dicha ley —. No obstante, el simple hecho
de que se lleve a cabo de forma experimental con la intencién de una posible
aplicacion en el futuro, ya la incluye dentro de los debates de bioética, asi como
debates sobre riesgo social, sobre responsabilidad moral y participacion
ciudadana.

La propuesta defendida por los diversos autores citados es que las
problemdticas que nacen de las aplicaciones de la ciencia deben ser tratadas no
solo dentro de los ambitos especificos de la ciencia y la tecnologia, sino
conjunta y democréiticamente con la ciudadania. La responsabilidad moral ante
estas practicas corresponde a aquellas personas que poseen el conocimiento de
causa, es decir, depende de la comunidad cientifica que, como parte también de
la sociedad, tienen el deber de informar de los riesgos existentes. Entonces ante
la incipiente instrumentalizacién del ser humano deben pedirse, como minimo,
ciertas responsabilidades puesto que lo que estd en juego es el futuro genético y
social de la especie humana.

Para la labor de limitar las prdcticas cientificas no basta con pedir

responsabilidades, también hay que informar y comprometer a la poblaciéon

* Ley n°14/2006. Ademds, en la Unién Europea, con la resolucién del 20 de Septiembre de
1996, se establece lo siguiente: “El convenio debera estipular claramente que las
intervenciones sobre el genoma humano destinadas a modificar la linea germinal o que den
lugar a una modificacién de la misma estaran prohibidas por ley, y se propone la redaccién de
un articulo del proyecto de convenio en los siguientes términos: «s6lo podra autorizarse una
intervencidn sobre el genoma humano con fines de prevencion, terapia o diagndstico, cuando
sea seguro que dicha intervencién no va a modificar la linea germinal (no se prohibira el
tratamiento del cancer de génadas mediante radiacion o quimioterapia)».
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sobre los riesgos de la tecnociencia mediante la educacion. El hecho de que se
incluyan materias de CTS en la educacién y que se tenga en cuenta la opinién de
la ciudadania y de los diversos grupos sociales en la toma de decisiones de la
ciencia y la tecnologia, no solo supondria un incremento de la calidad ética y de
justicia social en la actividad cientifica, dotdndola de una funcién mas realista y,
sin duda, més eficaz para el desarrollo de la sociedad; sino que también
supondria un incremento en la moralidad y en la toma de conciencia por parte de
la ciudadania sobre los riesgos reales de la tecnociencia.

Precisamente por esto, quisiera anadir, que de lo que se trata es de
entender la ciencia como un fendmeno que se da en la sociedad y que, ademds,
debe darse para la sociedad incluyendo a ésta en la, siempre controvertida, toma

de decisiones.
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