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El concepto de “demoética”, o ética de la poblacién, ha sido acufiado desde los
analisis y reflexiones llevados a cabo en el seno de la sociologia de la poblacién y la

demografia.

En el texto introductorie del término y la sesién, Francisco Zamora de Ia Universidad
Complutense trata los objetivos de dicha sesidn avanzando por la senda de la definicidn
de la “demoética™ que hace a través de argumentos comparativos con la bioética de la
que busca separarse en funcién de la identificacion de especificidades de la
“demoética”.

Las especificidades de la “demodtica” que se sefialan, apuntan maés a los resultados y
consecuencias de acciones conectadas con los avances de la biologia que con la propia
esencia de la “demoética”, en cuanto ente diferenciado de la ética relacionada con las
ciencias de la vida y sus aplicaciones tecnolégicas. Cuando se recorren los enunciados
que preocupan a los expertos demograficos: extension universal de la vida, eleccion de
sexo en la progenie, prolongacion de la capacidad de procrear extendiendo estos limites
més alld de lo que pareceria razonable en términos de configuracion de familias,
repercusiones de las politicas migratorias o de politicas asociadas con el fomento de la
natalidad o con la gestion del envejecimiento poblacional, se puede constatar la estrecha
relacion existente entre las implicaciones ¢ticas en la dinamica demografica con los
avances en las ciencias de la vida que se vienen produciendo con ritmo imparable desde
la segunda mitad del siglo XX, v que son ademas responsables del desarrollo de la

bioética a lo largo de las tres Gltimas décadas.

Por ello me atrevo a incluir la “demoética™ en el grupo de lo que he llamado

“interéticas”, ¢éticas de cuestiones y ambitos poliédricos en los que la



interdisciplinariedad y el mestizaje de aproximaciones, conocimientos, preccupaciones

¢ intereses son evidentes.

Las “interéticas” van més alld que las orientaciones éticas de cardcter profesional
basadas en deontologias (intraéticas) y reconocen las limitaciones analiticas que ofrecen
las éticas principialistas y consecuencialistas, que son instrumentos de peso en el caso
de las éticas aplicadas en campos bien definidos, ya sea en términos cientificos o socio-
politicos. La invitacién que se me ha hecho llegar por parte del grupo de trabajo de
Sociologia de la poblacion y Demografia me ha parecido en extremo interesante por lo
que he decidido asumir el reto de compartir reflexiones y preocupaciones, aunque por
las obvias dependencias de mi trayectoria y formacién voy a centrar el analisis en los
avances cientificos que inciden o pueden incidir en cambios sociales con repercusion en
Ja dindmica y en las estructuras de la poblacién humana, cambios que ademas conviene
no olvidar van a repercutir en el entorno (ambiente) en el que se desarrollan las vidas

humanas.

De ahi que haya escogido el titulo del potencial redisefio de la vida como uno de los
factores bésicos para el futuro de la demografia. Desarrollaré este tema ofreciendo en
primer lugar una reflexién general que enmarca o da pie a la exposicion de algunos
casos de problemas bioldgicos de alcance y terminaré con algunas consideraciones
personales acerca de como considero que debe afrontarse el desafio a que nos enfrenta

la “demoética™.

Los avances en las ciencias p las tecnologias de la vida

Las aspiraciones de redisefiar los determinantes y dindmicas de los ciclos vitales
humanos han estado presentes siempre en los seres humanos, aunque dichas
aspiraciones han sido consideradas durante largos periodos de la humanidad como

fantasias practicamente irrealizables.

Sin embargo, a partir de los grandes avances en el siglo XXI, en el conocimiento de
las ciencias de la vida y de sus disciplinas asociadas, las ciencias biomédicas, la
posibilidad de alcanzar esas aspiraciones ha ido aumentando considerablemente. Desde

Ia genética a la biologia celular en el dmbito de la investigacion fundamental, hasta los



transplantes y la terapia regenerativa en el ambito clinico, s¢ han ido abriendo ventanas
de oportunidades basadas en soportes técnicos como la ingenierfa genética, la terapia
genética, la genémica y protedmica, la bioinformadtica o la biologia de las células
madres con la identificacién de su potencial de diferenciacion en tipos celulares

especificos.

Esta combinacién de ciencia y técnica que constituye la base tradicional del
desarrollo tecnoldgico se¢ ha hecho particularmente patente en el caso de las
biotecnologias o tecnologias de la vida. Sus aplicaciones abren nuevos horizontes de
insospechadas posibilidades pero, al mismo tiempo, suscitan un gran nimero de recelos,

dudas y reticencias.

En esta compleja situacion emerge la importancia de la ética para valorar la
naturaleza ¢ incidencia de estos desarrollos y de los problemas v consecuencias no
deseadas que puede acarrear. De ahi surge la enorme expansion de la “bioética™ que
arranca apenas hace cuatro décadas y que ha experimentado en este corto periodo un

enorme y diverso florecimiento.

No podemos olvidar que estos avances biotecnoldgicos tienen un caracter horizontal
en lo que respecta a la dimensidn sectorial, y pluriextensivo en términos sociales y de
sus actores, puesto que pueden aplicarse a individuos determinados, a ciertos grupos o

colectivos o a la poblacién en general.

El rediserio de la vida

El concepto de “ser humano” redisefiable que he desarrollado anteriormente en el 1X
Foro de Tendencias Sociales organizado por el Departamento de Sociologia de la
UNED que dirige el Profesor Tezanos (Muiloz, 2007) tiene sus raices en las novelas de
ciencia ficcién y se enfrenta a su posible realizacién por medio de los avances en las
biotecnologias, o tecnologias de fa vida, que se pueden cifrar de modo mds concreto en
los avances metodologicos y conceptuales que surgen de la investigacion gendmica
(véase a este respecto la seccidn La biotecnologia en el espejo de la web del Instituto
Roche, 2006-2007) asi como de la exploracion y utilizacién de células troncales para

generar diferentes tipos de células y tejidos.



Casos en torno al redisefio de la vida

La lucha por la longevidad

Para explicar los procesos de envejecimiento y deterioro se han barajado hipétesis
relacionadas con la evolucién y con los avances en genética y en biologia del desarrollo.
Se admitia que el envejecimiento constituia, ademas de un proceso de deterioro, la
prolongacién del desarrollo genéticamente controlado de un organismo. En esta linea se
postulaba que, alcanzada la madurez de un sujeto, sus “genes del envejecimiento”
tomaban las riendas de su trayectoria hacia la muerte. Esta hipdtesis ha sido descartada:
el envejecimiento corresponde sélo a un desgaste debido al decaimiento de los
mecanismos de mantenimiento y reparaciéon del cuerpo. La seleccidén natural, si le
atribuimos racionalidad o direccionalidad, no encuentra razon alguna, una vez que el

individuo ha pasado la edad reproductora.

Por el contrario, 1a hip6tesis de Sinclair y Guarente, planteada hace 15 afios (Sinclair
y Guarente, 2006), partia de la suposicién de gue la cvolucién habia favorecido un
sistema regulador universal para coordinar la respuesta ante el estrés ambiental. Estos
genes, a través de los mecanismos de defensa naturales, podrian convertirse en
instrumentos contra las enfermedades y la decadencia que acompafian el
envejecimiento. En los ultimos afios se han descubierto una media docena de genes que

afectan a la resistencia al estrés y a la longevidad en animales de laboratorio.

Estos genes se encuentran asimismo en relacion con la restriccion calérica, el método
habitual de aumentar la longevidad en un animal. Los animales que se someten a esta

dieta viven mas y gozan de mejor estado de salud durante su vida prolongada.

De estos trabajos, en opinién de los autores, se puede plantear la posibilidad de
retrasar el envejecimiento, objetivo que se viene persiguiendo sin éxito desde hace
decenas de miles de afios, aunque les cueste aceptar a algunos, o muchos, que ese
proceso se puede controlar mediante manipulacién genética. En cualquier caso, se
puede prevenir ¢l envejecimiento en mamiferos con un cambio en la dieta; los genes
implicados controlan rutas metabolicas asociadas con la restriceion caldrica, y lo que es

més importante que un compuesto, como el resveratrol cuyos efectos aparentemente
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beneficiosos han sido descritos por los especialistas en nutricién, y, al menos otras 18
sustancias producidas por vegetales en respuesta al estrés, modulan la funcion de esos

genes.

Por otro lado, se ha comprobado que la familia de genes implicados evoluciont en
tiempos muy lejanos ya que se encuentra en organismos enormemente distantes desde el
punto de vista filogenético como la levadura del pan, pardsitos (como Leishmania),

nemdatodos, moscas y humanos.

Consideraciones sobre el futuro

A largo plazo, se abre la posibilidad de avanzar en el tratamiento y la prevencion de
trastornos asociados al envejecimiento. A principios del siglo XX, la esperanza de vida
al nacer se remontaba a los 45 afios; gracias a los antibidticos y a medidas de salud
publica para sanear las condiciones de vida y combatir las enfermedades infecciosas, la
esperanza de vida en los paises desarrollados ha aumentado hasta unos 75 afios, aunque
en bastantes casos ese aumento va acompafiado de cargas sanitarias importantes — la
salud de los que prolongan su vida no es siempre la mejor. Ahora, seglin la vision
optimista de los descubridores de los genes de la longevidad, se abre la posibilidad de

prolongar més la vida, y ademds en mejores condiciones.

Las repercusiones sociales, econémicas, politicas y éticas son sin duda de alcance, y

ello reclama nuevas y serias reflexiones.

La clonacion: fuente para reparar la salud

La clonacion persigue la obtencion de individuos, desde células hasta organismos,

genéticamente idénticos.

Este objetivo y el desarrollo de técnicas para su consecucién han estado siempre
presentes en los esfuerzos por domesticar la naturaleza y han tenido claros ejemplos en

la practica agricola.



Es asimismo un proceso habitual de reproduccion por parte de organismos

unicelulares y de muchos vegetales que se copian a si mismos.

Algunos animales tan diferentes como abejas, estrellas de mar, pulgones y algunas
lagartijas emplean procesos similares. También se da este resultado en los mamiferos,

como puede ser el caso de los nifios gemelos idénticos (monocigéticos o univitelinos).

De hecho esta capacidad de algunos animales ha retado a la biologia celular y a sus
cultivadores y de ahi surge el importante desarrollo de la técnica de “transferencia
nuclear” en la que el origen del clon es un 6vulo al que se le extrae el nlicleo y en su
lugar se implanta el micleo de la persona {(6rgano, tejido) que se desea clonar. Algunos
investigadores, encabezados por el Dr. Marcelo Palacios, Presidente de la Sociedad
Internacional de Bioética, SIBI, han propuesto denominar “nuclévulo™ a este cigoto
obtenido por transferencia nuclear para distinguirlo del que procede por “medios

naturales” de la fecundacion.

Del desarrollo de estos nuciévulos es donde proceden los embriones clonados
aunque es preciso sefialar que las células madre embrionarias, denominacion que debe
hacer reflexionar como apuntan los estudios del problema de género y ciencia, se

obtienen en fases tempranas del desarrollo del cigoto y antes de su implantacion.

El blastocisto es el conjunto de células, alrededor de 150, que resulta a los 4-5 dias
del desarrollo de un cigoto o nucldvulo. Cuando el blastocisto se implanta sobre el
Gtero, las células exteriores dan origen a la placenta y las interiores comienzan a

transformarse en un futuro ser humano.

La distincién entre clonacién terapéutica y clonacion reproductiva se refleja en una
cuestién de finalidad, ya que las técnicas utilizadas en ambos casos pueden ser
similares. La clonacién terapéutica tiene por objeto conseguir células madre que pueden
ser empleadas para tratar enfermedades. La clonacién reproductiva persigue la
obtencién de embriones humanos que se pueden implantar y desarrollar en el utero de

una mujer hasta conseguir un recién nacido.



El uso terapéutico tiene por objeto garantizar la mayor similitud inmunoldgica en las
células, tejidos u Organos que se tratan de producir con el fin de garantizar la ausencia

de rechazo en los eventuales injertos o trasplantes.

El proceso de “clonacién” reproductiva, por otra parte, se puede destinar a infentos
de recuperar especies extinguidas o para la obtencion y mantenimiento de

animales mejorados -homogeneizados- para una determinada produccion.

Las células madre, o troncales como deberian denominarse, son células no
especializadas, capaces de reproducirse y mantenerse en ese estado, pero que pucden
transformarse en alguno de los mas de doscientos tipos celulares especializados que
posee un ser vivo {células musculares, nerviosas, epiteliales, glandulares...). Son
responsables del crecimiento y reparacion de los tejidos, y se encuentran en cigotos,
blastocistos, embriones y en organismos adultos. Se distinguen por su origen entre
embrionarias y adultas, y por su capacidad para producir tejidos en: “fotipotentes” que
son capaces de dar lugar a un organismo completo y, consecuentemente, a todo tipo de
tejidos; “pluripotentes” que pueden dar lugar a cualquiera de los tejidos que forman un
individuo; v las “multipotentes” que solo generan los tipos celulares de un determinado
tejido. Las células troncales embrionarias son las que corresponden a los dos primeros
tipos: totipotentes y pluripotentes, mientras que las células troncales adultas se asocian
con las multipotentes, aunque todo esto esta por ver. Los blastocistos contienen células
solo pluripotentes y no tienen capacidad para formar un organismo adulto, En cualquier
caso, la transformacion de las células madre en un tejido sigue siendo un proceso
esencialmente empirico, en el que se controlan las sefiales de origen interno —dadas por
el material genético de la célula-, y externo —moléculas presentes en el medio,
sustancias secretadas por otras células, contacto fisico con las células vecinas. El
método utilizado actualmente, que recuerda a la biologia de finales del siglo XIX y
primera mitad del XX, consiste en modular la composicion quimica del medio donde se

cultivan las células madre mediante la eliminacidn o adicion de sustancias.

Dentro de su relativa simplicidad, la técnica, que estd muy lejos de la biologia
molecular y de aproximaciones reduccionistas, ha permitido obtener células musculares
cardiacas, sanguineas, nerviosas, y pancreaticas productoras de insulina, si bien hay que

insistir en el cardcter bastante primario de estas aproximaciones experimentales.



Consideraciones sobre el futuro

Parece 16gico expresar toda una serie de cautelas, a pesar de las expectativas que
estas tecnologias terapéuticas regenerativas abren para regenerar tejidos dafiados y para
reconstruir lesiones derivadas de infartos, quemaduras, fracturas graves o tejidos
afectados por enfermedades que responden a la calificacion de degenerativas como la

diabetes, el Parkinson, el Alzheimer, la leucemia o la artritis reumatoide.

Estas cautelas derivan en primer lugar del estadio todayia muy primitivo en que se
mueve la produccién de conocimiento cientifico: la eficacia de la clonacién es muy
baja, los métodos para transformar las células troncales son esencialmente empiricos,
basados en el ensayo y error sin una protocolizacién muy definida. Esta situacién limita

la prospectiva de éxitos y mantiene un elevado nivel de incertidumbre.

Por otro lado, la realizacién de un trasplante de células de este tipo a un individuo
requiere la comprobacion de que todas estén ya diferenciadas en el tejido deseado, la

presencia de células inmaduras podrian dar origen a un cancer en el receptor.

Existe asimismo ¢l debate ético acerca de la inadecuada utilizacién de embriones
para la obtencién de células troncales. De ahi que se haya puesto el énfasis por algunos
grupos, tanto de investigacion basica como clinica en dar cuenta de resultados practicos
con células madre adultas. En Espafia, la Clinica Universitaria de Navarra ha presentado
resultados, en unos pocos casos, de la reparacién de tejido cardiaco dafiado en

infartados por medio de un tratamiento quirirgico.

La clonacion reproductiva, por su parte, no estd desarrollada suficientemente para
conseguir seres humanos sanos. Los pocos animales clonados a partir de la tecnologia
de transferencia nuclear, han presentado una gran variedad de anomalias:
envejecimiento prematuro, problemas de corazén y pulmon, rifiones deficientes,
intestinos bloqueados, sistema inmune debilitado y malformaciones fisicas. Con muchos
menos problemas -précticamente ausencia de cllos- los OMG han sido objeto de
criticas apocalipticas, lo que vuelve a plantear la nocién de imagenes deformadas que se

obtienen por el espejo de la percepcién publica y la reaccion social.



Desde el plano de la comunidad cientifica, hay que mencionar que se aprecia una
ralentizacién, tanto en las publicaciones cientificas sobre estos temas como ¢n su
repercusiéon mediatica, tras el escandalo de los resultados fraudulentos del investigador
coreano Hwang. La prudencia parece haberse instalado en este campo, lo que ¢en

principio hay que valorar muy positivamente.

Todo este controvertido proceso coincide con el debate politico sobre la financiacidn
de las investigaciones sobre células troncales que, tanto en Europa como en los Estados
Unidos, ha puesto de relieve el sustrato ideolégico que subyace en los
posicionamientos. En Buropa, la imposibilidad de alcanzar una mayoria de bloqueo, ha
dejado abierta la posibilidad de financiar este tipo de investigacion, aunque con un
cierto caracter simbolico, dentro del VII Programa Marco, En los Estados Unidos, el
Presidente Bush ha vetado la ley promovida desde el Senado por la que se autorizaba la
financiacion pablica de estas investigaciones, y curiosamente, existe division dentro del
campo republicano pues el gobernador de California ha decidido apoyar con un

esfuerzo publico importante esta linea de investigacion.

En este debate, hay un interesante resultado cientifico que aparecia en el ntimero de
16 de octubre de 2005 en la revista Nature (Wallace, 2005). Este resultado ponia en
evidencia el potencial de utilizar la técnica de transferencia nuclear alterada para
obtener blastocistos de raton, modificados de forma que no expresan el gen que jucga
un papel fundamental en la formacion ectodérmica que da origen a la placenta

(trofoectodermo).

Esta técnica, como suele ocurrir siempre en estas cuestiones, ha suscitado una rapida
controversia. Desde el plano cientifico, algunos investigadores se oponen a la técnica
por estimar que puede crear barreras técnicas adicionales a la vez que puede no
funcionar en humanos, debido al acumulo de técnicas —todas con un notable registro de
problemas en su puesta en practica: transferencia nuclear, modificacion genética,
transduccion de genes. En el terreno de la ética también se ha abierto la controversia.
Robert Lanza, de la empresa Advanced Cell Technologies y principal autor de otro
trabajo publicado en ¢l mismo numero de Nafure en el que se describe la separacion de
células individuales para producir células madre embrionarias sin alterar la viabilidad de
los embriones, utilizando la técnica de biopsia celular a la que se recurre para el

diagndstico preimplantatorio en las técnicas de reproduccion asistida, criticaba la



técnica anterior sobre la base de consideraciones éticas al considerar un exceso, un
abuso, cientifico recurrir a la clonacién para crear de modo deliberado embriones

humanos mutilados.

En estas circunstancias, con las limitaciones que ofrece un ambito experimental en
plena evolucién, cabe concluir en términos no comprometidos que sigue siendo
necesario realizar un continuo esfuerzo en investigacién y que se puede anticipar que no

se debe rechazar ningin método ni ningtin campo de aplicacién.

Es curioso sefialar que, a pesar de la distancia que todavia existe en la posibilidad de
aplicar terapias regenerativas con este tipo de células, se ha producido una proliferacion
de patentes sobre estos temas. En una revision a la altura de 2005, se han contabilizado
desde 1994 casi 18.000 patentes sobre estos temas, dos tercios procedentes de los

Estados Unidos.

La terapia génica: Un tratamiento precursor con freno y marcha atrds

La terapia génica fue efectivamente la primera tecnologia de la vida orientada a
reparar un defecto genético. Inspirada en los principios de la ingenieria genética fue
concebida para corregir genes defectuosos responsables de enfermedades monogénicas.
Los primeros experimentos preclinicos, realizados por un grupo de los Institutos
Nacionales de la Salud, persiguieron la correccién de la deficiencia inmunitaria, que
colocaba a los nacidos con ese defecto en la tesitura de ser colocados en una burbuja
para conseguir su supervivencia. Los resultados de los primeros experimentos
publicados en la revista Science en los primeros momentos de la década de 1990

marcaron un climax de gran expectacion,

Pronto otra enfermedad monogénica, la fibrosis quistica o mucoviscidosis, de casi
imposible tratamiento y de prondstico fatal al alcanzar la tercera ‘década de su vida el
individuo que la padece, se convirtié en objetivo prioritario de la terapia génica. El
entusiasmo se atemperd rapidamente, tanto por los problemas generados por los
vectores que emergieron como un factor limitante para el desarrollo de la terapia génica,
como las dificultades que presentaba la mucoviscidosis para obtener resultados

satisfactorios.

10



A pesar de ello, la terapia génica continué mereciendo la atencién de instituciones
académicas en Estados Unidos, Francia y Alemania y en Espafia ha habido grupos
implicados en la investigacién bdsica y preclinica como es el caso del Centro de
Biologia Molecular con el grupo de Marta Izquierdo y Antonio Talavera y en la Clinica
Universitaria de Navarra con el grupo que lidera ¢! Dr. Prieto. Sin embargo, decayd un

ambicioso proyecto que se planted en la Comunidad Valenciana,

Un momento particularmente critico para la terapia génica se asocia con el ensayo
clinico llevado a cabo en la Universidad de Pensilvania en el que se produjo la muerte
de un paciente de 18 afios, Jesse Gelsinger, tras haberse inyectado en el higado un virus
modificado genéticamente (Vogel, 2000). La entidad norteamericana responsable de la
regulacién médica, la U.S. Food and Drug Administration (FDA) reacciono con energia,
aunque con tranquilidad, de forma que un afio después emprendia un procedimiento
conducente a descalificar al director del Instituto para la Terapia Génica de la
Universidad de Pensilvania, James Wilson, quién tuvo a su cargo la supervision del

desgraciado ensayo.

La penalizacion contemplada por la FDA es muy alta, Ia descalificacion es el castigo
més ejemplar que la FDA puede imponer a un investigador. Consecuentemente, las
imputaciones de la FDA a Wilson y a dos de sus colaboradores fueron muy duras bajo la
declaracion de que Wilson habia “repetida y deliberadamente violado las reglas que
orientan la adecuada conducta a seguir en los ensayos clinicos”. Las acusaciones se
referian a los siguientes puntos: seleccion de pacientes que no eran elegibles para el
ensayo, ausencia de seguimiento de los pacientes, incumplimiento de la suspension del
ensayo cuando los pacientes experimentaron efectos colaterales, desinformacion a los
pacientes de un hecho negativo: el ensayo con un protocolo similar y un tratamiento

aplicado a monos semejante les habia afectado severamente.

En sentido positivo hay que hacer mencioén a un importante trabajo realizado en
Alemania en el que se describian resultados muy esperanzadores al utilizar vectores
modificados genéticamente. Un dato que ademds parece justificar la estrategia seguida
en Alemania sobre esta tecnologia al haber establecido un interesante conjunto de

empresas biotecnoldgicas trabajando en el desarrollo de mas y mejores vectores.
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Comentarios sobre el futuro

El caso de la terapia génica ofrece el interés de que puede servir de modelo para
prever como puede ser la evolucion de otras tecnologias de la vida orientadas a la
terapia de reparacion en lo que concierne a plazos, controles, variables temporales de
los potenciales desarrollos y estrategias para conseguir los resultados més satisfactorios
posibles. La conexién entre terapia génica y el uso de células madre se ha hecho
realidad en el caso de las células hematopoyécticas como vectores para ensayos
clinicos, en el tratamiento de céncer de ovarios, mieloma, linfoma, perc también para
tratamientos de desdrdenes monogénicos. Las ventajas radican en la comodidad de la

administracién y el seguimiento.

Alzheimer: problema en busca de soluciones

La enfermedad de Alzheimer se ha convertido en ¢l paradigma de las enfermedades
neurodegenerativas que resultan en enormes cargas sociales y personales como
consecuencia de la lucha entre la prolongacion de la vida y la calidad de la misma que
deriva de ese proceso. La alteracion de las facultades cognitivas de los que padecen la
enfermedad conduce a una situaciéon que parece bastante alejada de la condicion

humana, lo que tifie de dramatismo la vida de los que rodean al paciente.

Existen problemas basicos para afrontar la patologia desde el punto de vista de los
principios cientificos y técnicos que hay detras del concepto de “hombre redisefiable.
Dos catas procedentes de investigaciones de esta primera década del siglo XXI ilustran

la dificultad del tema.

A principios de 2001 (Fletcher, 2001) se hicieron piiblicos los resultados efectivos de
una vacuna, desarrollada por dos empresas farmacéuticas — una biotecnologica
localizada en Irlanda v otra norteamericana de caracter mas tradicional, gran compafia
con importantes capacidades comerciales. La vacuna ofrecié resultados satisfactorios al
conseguir revertir uno de los procesos patoldgicos desarrollados en un modelo animal
(ratoén) de la enfermedad de Alzheimer: la formacién de placas amiloides. Las placas

amiloides y las fibrillas de naturaleza amiloidea son agregados proteicos insolubles que
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se asocian con diferentes procesos patoldgicos. En un reciente articulo (Sambashivan y
Eisenberg, 2006) se¢ describe la situacion del conocimiento molecular sobre esos
agregados que, de hecho, se asocian con 25 enfermedades, incluyendo varias
neurodegenerativas como el Alzheimer, el Parkinson, la corea de Huntington asi como
las patologias asociadas a priones, como la Encefalopatia Espongiforme Bovina y la

enfermedad de Creutzfeld -Jakob.

Las conclusiones de este trabajo de revision son extremadamente sugerentes puesto
que caminan en la linea de cuestionar las ideas bésicas de la biologia reduccionista.
Sefialan Sambashivan y FEisenberg que la informaciéon que se acumula sobre la
estructura y la bioquimica de los diversos sistemas que forman fibras proteicas conduce
a una reconsideracién de los paradigmas del campo. Se debe asumir que las fibras
amiloideas procedentes de diferentes proteinas pueden tener perfiles estructurales
especificos, en lugar de la idea prevalente de un modelo estructural universal. Sin
embargo, los detalles atdmicos sobre las estructuras de la columna vertebral § sugieren
que hay una base de semejanza estructural en los distintos sistemas que forman fibras.
Los autores apuntan que la informacién que proporcionan los datos estructurales de
estos espinazos pueden ayudar a comprender las especifidades al problema de la barrera
de especies en los priones y contribuir al desarrollo de sustancias que bloqueen la

formacién de fibras.

No se puede olvidar sin embargo los problemas que cinco afios antes se discutian al
comentar la aparicion de la vacuna de Elan Pharmaceuticals (Irlanda) y American Home
Products (New Jersey, USA). Muchos de estos problemas permanecen y que se resumen
del siguiente modo: no existe unanimidad sobre la “hipétesis amiloide” como causa
primaria de la patologia; existen dificultades para crear un modelo animal que de cuenta
de la correlacién entre formacion de placas y pérdidas de facultades cognitivas; hay
dificultades para identificar compuestos terapéuticos por los problemas inherentes a las
pruebas que deben medir disfunciones del comportamiento (“‘behavioral disfunction”);
también se observan dificultades relacionadas con el diagndstico temprano de la
enfermedad; hay asimismo problemas en el seguimiento de la eficacia de los
medicamentos ya que suele basarse en la utilizacidn de baterfas de cuestionarios

basados en tests cognitivos.
Comentarios sobre el futuro
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El esquemético desglose que acabamos de hacer sobre la problematica del Alzheimer
a partir de dos catas de informacién pone de manifiesto la naturaleza claramente
interdisciplinar del tema, ya que debe combinar conocimientos de biologia bésica, de
practica clinica, respecto a la nueva forma de tratar la informacién, y de ciencias
cognitivas. Con esta relacidn estamos retratando el campo que emerge con fuerza en el
terreno de 1a politica cientifica de las Tecnologias Convergentes (combinacion de nano,

bio, info y cogno).

La institucion bdsica: la industria farmacéutica

Los avances biotecnologicos y las crecientes demandas sociales —nuevos y mejores
medicamentos- y politico-economicas -reduccién de precios- obligan a cambiar la

estrategia del desarrollo industrial y empresarial del mundo farmacéutico.

Los avances en el conocimiento de las relaciones entre genética y patologia
aumentan la relevancia del diagnostico genético, con todas las salvedades y cautelas de
un tema tan sensible. Este incremento del potencial diagnéstico tiene dos derivadas: una
para asumir decisiones preventivas y otro para llevar a cabo tratamientos mas
especificos y a un seguimiento més ajustado de los mismos. Para que esta aproximacion
pudiera funcionar se hacia preciso un abaratamiento y un acotamiento del proceso de
seguimiento, lo que se consigui6 con el desarrollo de chips de ADN, construidos sobre
vidrio, no silicio, pero inspirados en la industria de los semiconductores, en un suefio
reflejado en realidad del que se convertirfa en méximo dirigente de la empresa

Affymetrix, localizada en California, Santa Clara.

Como prueba de la rapidez con que evoluciona la situacion del conocimiento
cientifico en estc campo y de la consiguiente velocidad con que cambian las
posibilidades comerciales que arrastran modificaciones en las estrategias y en la toma
de decisiones, una de las secciones del referido informe hacia especial hincapié en el
lucrativo negocio de las sefiales (“tags™) para marcar los genes y localizarios en los
cromosomas. En aquellos momentos, esta fue la estrategia de dos de los pesos pesados
de la genémica, Craig Venter y Bill Hasseltine quienes hablaban de intentar disponer de

sefiales para los 120.000-150.000 genes. Hoy dia, con el Proyecto Genoma Humano
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concluido, sabemos que hay unos 22.000 genes. Algo esencial ha cambiado en menos
de una década, el tiempo que en el desarrollo farmacéutico clisico era necesario para

poner en circulacion un medicamento.

Nuevas orientaciones derivadas de los avances gendémicos plantean la emergencia y
el desarrollo de una “medicina predictiva” y una “medicina individualizada” que hace
prever, como desarrollo de la farmacogendmica, la necesidad de nuevos y variados

medicamentos.

Ante esta situacién, parece 1ogico contemplar que el desarrollo de la industria
farmacéutica va a articularse a través de una red de alianzas entre grandes empresas y
compaiiias biotecnoldgicas, red de alianzas que puede y debe abarcar una variedad de

instrumentos desde ¢l simple contrato hasta la fusion.

Apuntes para pensar

En esta parte recojo algunos datos y ciertos pensamientos que nos deben hacer sentir
que la aspiracién de reacomodar la anatomia y la fisiologfa ~lo que podemos calificar
como “redisefio” del ser humano- es una constante aspiracidén y un ejercicio al que nos
acogemos siempre que es posible, factible en términos tecnocientificos y asequible en

términos econdmicos.

1. En abril del afio 2006, una noticia recogida el sistema de informacion mi+d y
aparecida en El Mundo Digital se hacia eco de que unos 200 espafioles son
portadores de recambios de piel, uretra y cdrnea hechos a medida como fruto del
desarrollo de la terapia tisular (Perancho, 2006). La noticia surgia como
consecuencia del anuncio realizado en esos momentos de las neovejigas implantadas

cinco afios antes a siete niftos estadounidenses.

2. Me parece importante reflexionar acerca de que si estamos programados para
morir —punto todavia abierto a tenor de lo que sabemos sobre genética y biologia del
desarrollo- cémo habria que considerar la salud jSerfa la salud un estado natural o
serfa un artificio que construimos con una serie de mecanismos naturales y con todo

un arsenal de agentes externos?
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3. Parece claro, en cualquier caso, que estamos sometidos a una constante lucha con
agentes externos desde microorganismos patdgenos, sustancias alergénicas, toxicos
quimicos, fendmenos fisicos como las radiaciones e incluso algo que tiene un

caracter ambiguo como los alimentos.

4. Ante esta sifuacion se hace dificil distinguir entre lo que podemos considerar como

natural, lo que es no natural o lo que se sitiia en una posicién intermedia.

5. Uno de los ejemplos més evidentes de la confusion que existen entre estos términos

es como atacamos las diferentes patologias.

- Las patologfas infecciosas que son el resultado de la accién dafiina de
agentes naturales, aunque patdgenos para el hombre, las combatimos con
mecanismos que tienen bases esencialmente naturales como las vacunas a los
antibidticos.

- Las patologias derivadas de alteraciones internas (alteraciones en el
funcionamiento de nuestro metabolismo) las hemos combatido con
farmacos, ajenos a nosotros, y que ademas del efecto corrector beneficioso
no dejan de ser potenciales toxicos y de comportarse en muchas ocasiones
como tales.

- Por ultimo, las alteraciones mecano-funcionales son corregidas con
tratamientos quirtrgicos de notable agresividad fisica —quizé por la 16gica de
la naturaleza de la propia disfuncidén- y con protesis que son elementos
ajenos a nuestro cuerpo, en muchos casos con materiales totalmente alejados

de los que constituyen nuestros drganos y tejidos.

6. La apuesta de las nuevas terapias de la vida, de lo que podriamos calificar como
aproximaci6n biotecnolégica a la salud, es precisamente acercar mas la consecucion

de la salud a lo natural, a los elementos y productos bioldgicos.
Cabe preguntarse si estos esfuerzos persiguen un redisefio del hombre, o

simplemente, aunque esto parezca una tarea enorme, aspiran a ser mas compatibles

con la naturaleza humana.
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El conflicto socio-ético en torno a la biotecnologia reparadora

Dentro de esta linea de analisis, la problematica socio-ética respecto a los usos de la
biotecnologia ha experimentado un giro en la Gltima década, como consecuencia del
potencial biomédico de las nuevas tecnologias: genémica y de reparacion. Dos trabajos

ilustran claramente, en mi opinion, el cambio de la situacion.

El conocido bioético utilitarista, Peter Singer, catedratico de la Universidad de
Toronto en ¢l Joint Center for Bioethics, escribia en colaboracion con Abdallah Daar,
miembro del Comité Etico de la Organizacién sobre el Genoma Humano (HUGO,
acronimo de su nombre en inglés) y profesor de cirugia de a Suttan Quaboos University
del Sultanado de Oman), un articulo en Nature Biotechnology (Singer y Daar, 2000) en
el que se expresaban los temores de que la evolucion de la percepcion social en la
década de 1990 sobre los OMG (organismos modificados genéticamente) utilizados en
agrobio-tecnologia -que transformé lo que era un brillante futuro en un desastre,
responsable de lo que se percibid como joya del desarrollo agrario se haya convertido
en paria- siguieran una senda parecida en la biotecnologia del sector salud. En ese
trabajo, bajo el titulo “Avoiding Frankendrugs”, se reclamaba que se pusiera en practica
una estrategia que se apoyara en ¢l aprendizaje de la leccion de los OMG y esta peticion
se dirigia a las empresas y a las instituciones internacionales de cardcter piblico y
semiprivado (OMS y fundaciones) para que promovieran mecanismos de participacién
social (aplicacién del principio de gobernanza a la gestidn tecnocientifica de Ia salud)

con el afiadido de que se planteara con una visién global.

Es interesante sefialar que lo que no percibian Singer y Daar es la diferencia notable
de intereses y emociones que intervienen en la percepcién social de los productos
relacionados con la aplicacion biotecnoldgica al ambito de la salud, frente a los que
operan cuando esa aplicacién ocurre en el ferreno agroalimentario. Como ya he
seflalado en escritos anteriores, esta diferencia es tan notable que cambia la polaridad
politica de los oponentes. Mientras que la bandera de la critica a las aplicaciones de la
agriculiura biotecnolégica ha sido enarbolada desde las fronteras del radicalismo
ecologista y de izquierdas, la oposici6n a las nuevas aplicaciones de biotecnologia en lo
que concieme a la utilizacion de pre-embriones y embriones, la aplicacion del

diagndstico genético preimplantatorio o la utilizaciéon de la clonacion (de hecho la
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aplicacién de la transferencia nuclear modificada) para generar células troncales

pluripotentes, surge de las filas del neoconservadurismo radical.

Una buena prueba de la pertinencia de esta tesis nos la ofrece el libro Liberation
Biology: The Scientific and Moral Case for the Biotech Revolution de Ronald Bailey,
aparecido en 2005 y resefiado en Nature Biotechnology (Borestein, 2005). Esta resefia
de Jasén Borenstein nos muestra con claridad que el autor, R. Bailey, se esfuerza por
resolver muchas de las cuestiones éticas clave, resultantes de los avances
biotecnolégicos. Busca contrabalancear la escasamente prometedora imagen que del
futuro ofrecen Leon Kass, asesor en bioética del Presidente Bush, Francis Fukuyama y

otros “bioconservadores”,

Bailey, que se declara ardiente defensor de los esfuerzos de los cientificos para
utilizar las células troncales o madre, la clonacion y la terapia génica como instrumentos
para mejorar la vida de los seres humanos, reconoce claramente que el objetivo
prioritario de estas tecnologias de la vida es la prolongacion de la vida, y desarrolla
posiciones criticas ante los argumentos bioéticos que reclaman detener o incluso regular
de modo intensivo la investigacion en biotecnologia, para finalmente acusar a quienes
contempla como agentes que interfieren con el progreso cientifico, de aprovecharse del
escaso conocimiento del piblico sobre el hecho cientifico y utilizar este dato para
instigar el temor. La contrargumentacién de Bailey esté fuera de una posicion partidaria,
ataca los argumentos desde el plano politico, sean de derecha o de izquierda quienes
esgrimen argumentos “anti-biotec”, pero su sugerente dialéctica es algunas veces
excesivamente dura. Este es un defecto del libro, al que se une quizd la excesiva
ambicion que encierra el intento de abordar las cuestiones éticas relacionadas con temas
tan amplios como el envejecimiento, la investigacién sobre células troncales, la
clonacién y la mejora genética. Sin embargo, ¢l libro constituye un importante
documento en favor de los avances biotecnologicos, que no desdeiia, y esto es un dato a
su favor, implicarse en la discusion de las preocupaciones morales de los criticos de
estas tecnologias de forma honesta y argumentada. Pero es sobre todo un marco sobre
el que podemos plantear la reflexidn sobre los objetivos y mecanismos en los que poner
el énfasis de las nuevas biotecnologias para conseguir mejoras en la vida de los seres

humanos.
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La demoética como desafio

Esta tltima posibilidad ha hecho surgir entre los demo- especialistas la preocupacidn
por la conveniencia de pensar en “demoética”.
Cabe preguntarse qué peculiaridades nos ofrece esta ética de cardcter profundamente
colectivo. Ademas de ello, la demoética hay que considerarla en mi opinién como una
ética marcadamente prospectiva y participativa.
Si todas las visiones éticas, sean principialistas o consecuencialistas, tienen un marcado
cardcter anticipativo pues hay que aplicar los principios o valorar las posibles
consecuencias antes de llevar a cabo una accidn, este caracter se agudiza en el caso de la
demoética. Para la demoética hay que aplicar la metodologia prospectiva de los
“escenarios”, valorando por ejemplo las consecuencias de las no aplicaciones de las
tecnologias de la vida, sus aplicaciones parciales, a individuos o a determinados
colectivos, o la eventual aplicacién universal a toda la poblacién que lo necesite o lo
demande. En atencién a al complejidad de la cuestion, mi propuesta metodoldgica va
mas alld para apuntar que la sola intervencién de los expertos en estos ejercicios
exploratorios sobre “escenarios” no basta (por ejemplo, un e¢jercicio Delhi no seria
suficiente), sino que habria que acudir 2 metodologias con implicacion de mayor
diversidad de actores (“grupos focales”, por ejemplo) y a practicas de gobernanza para

su gestidn, analisis y proyeccion.
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