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Desafiando a la reproduccion humana

Ana Gonzalez Durban

¢Si tuvieras la posibilidad escoger las caracteristicas fisicas y
mentales de tus hijos, lo harias? Los nuevos avances en
reproduccidn asistida e ingenieria genética, han iniciado uno
de los debate mas apasionantes y controvertidos de la ciencia.
éEs ético modificar el azar de la herencia genética? ¢éSi, no,
hasta dénde? ¢Qué es lo que podemos y no podemos hacer?
Todos nosotros estamos siendo participes de una nueva era de
la biologia humana, dénde poner limites es complicado vy
ponérselos es una gran responsabilidad individual y colectiva.
De ahi la gran importancia de la reflexidn ética, y que mejor
momento de nuestra historia que este, para poner en practica
esta cualidad que nos hace ser tan humanos.

¢Como esta la situacion actualmente? ¢Podemos manipular los
genes de los embriones humanos para mejorar nuestra
especie mas alla de lo que ha conseguido la seleccion natural?
En este articulo os invito a reflexionar y a enfrentaros a los
suefos posibles y no posibles, para que lo posible nos
conduzca al sueiio de un mundo mejor. Parece que el siglo XXI
. tiene como objetivo desafiar a la reproducciéon humana, pero
| ¢Quién ganara la batalla?

iPreparados, listos, ya!

T
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El grupo de investigacion: Observatorio de Bioética y Derecho de la UB

Dra. Maria Casado.

Directora del Centro de
investigacion
Observatorio de Bioética
y Derecho de Ila
Universidad de
Barcelona.

El Observatorio de Bioética y Derecho (OBD) es un centro de investigacién de
la Universidad de Barcelona que, desde 1995, desarrolla una bioética de
caracter laico y vinculada a los Derechos Humanos reconocidos
internacionalmente. Con sede en el Parque Cientifico de Barcelona, surgié
para dar respuesta a la necesidad de analizar, desde un punto de vista
pluridisciplinar, las implicaciones éticas, sociales y juridicas de las
biotecnologias con el fin de proponer actuaciones concretas de las entidades
publicas, administrativas y politicas que regulan y controlan las actividades de
investigacion y la aplicacién de las nuevas tecnologias. De esta manera, el
Observatorio de Bioética y Derecho promueve el dialogo entre la universidad y
la sociedad.

Para saber mas sobre:

Reproduccion asistida e investigacion

Reedicion y andlisis del impacto normativo de los documentos del
Observatorio de Bioética y Derecho sobre reproduccion asistida. El libro
(reproduccion asistida) contiene cinco documentos, que abordan los
siguientes temas: la investigacion con embriones; la obtencion de
células madre embrionarias; la donaciéon de oocitos; la congelacion de
oocitos para la reproduccion humana y la seleccion del sexo.

Congelacion de Células madre Investigacién con

Seleccion del . . . .
oocitos para la embrionarias embriones

sexo iy
reproduccion humana

Estos y otros documentos estdn en formato PDF y disponibles en cataldn, castellano e inglés de

forma gratuita a través de Publicacions UB:
http://www.publicacions.ub.edu/refs/observatoriBioEticaDret/documents.aspx
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Bienvenidos a la era de la Reprogen-Etica

a revolucidn que esta experimentando la combinacion de las técnicas
de reproduccion asistida e ingenieria genética (véase en conceptos
clave pdg.5) para seleccionar, o incluso, poder llegar algin dia a
modificar genéticamente nuestra descendencia, han convertido la
reprogenética (conceptos clave) en uno de los temas de moda entre la
comunidad cientifica y los comités de bioética de todo el mundo. ;Y es que
no es para menos! Porque las posibilidades que nos ofrecen son infinitas. En
pocos afios se ha convertido en una de las ciencias que mas puede influir en

nuestro futuro, ademas, de tener un enorme impacto cientifico y social.

Cada nuevo descubrimiento nos promete una mejora en nuestra calidad de
vida, pero lo realmente asombroso es que la reprogenética promete mejorar
la calidad vida de los que aun no han nacido. La manipulacién genética, los
analisis genéticos preimplantacionales (conceptos clave) ... Son temas de lo
mas moralmente controvertidos, que reavivan el debate a favor y en contra.
La complejidad y diversidad de las implicaciones morales de la biologia, la
ingenieria genética, ... nos sumergen en un estado de temor, incertidumbre
e inseguridad ante un posible mal uso de los descubrimientos cientificos que
nos impide distinguir entre lo que es deseable de lo no lo que no lo es. ¢Ser
libres nos aterroriza?

¢A quién de vosotros, no se le ha planteado alguna
vez la posibilidad de poder escoger entre dos
caminos diferentes en la vida? ¢Qué hacemos para
decidirnos? Informarnos y mantener un debate

Los cientificos y
la sociedad en
conjunto
tenemos que
decidir los
limites de la

interno, pero también externo. De la misma forma
que ocurren situaciones de este tipo en la vida

reproduccion diaria, la ciencia no es ajena a estos dilemas. Sélo
asistiday una sociedad bien informada puede ser libre para
manipulacion escoger hacia donde vamos. Por estas razones,
genética ahora més que nunca, cuando parece que cada dia

se anuncie un descubrimiento revolucionario en
los medios de comunicacidn, es necesario debatir sobre la mejor manera de
utilizarlos. Mi objetivo principal es presentaros un articulo donde quede
claro, que como en la vida cuotidiana, nada es ni blanco ni negro.

No cabe la menor duda, que la Biologia humana ha llegado a una nueva
frontera, y estamos en el momento idéneo para plantearnos si se quiere
traspasar y en qué condiciones. Pero, también debemos de tener cuenta
que la complejidad de este tema es enorme, por el simple hecho de que
entran en juego las creencias personales, los valores éticos- sociales
cambian en cada momento histérico, y dentro de cada momento histérico,
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“Los grandes
descubrimientos
reabren el debate entre
reproduccion y
genética”

{3 Evening News [

Meet Louise, the world's
1

Ao 1978: Formacion del primer bebé
gracias a una fecundacion in vitro

Ao 1990: Nace el primer nifio fruto de
seleccionar mediante el diagnostico
genético preimplantacional un embrién
libre de fibrosis quistica

Ao 2001: Publicacion del Genoma Humano
por las revistas Science y Nature, dénde se
conocio la secuencia de nuestro ADN

CRISPR

The CRISPR revolution

Afio 2012: CRISPR-Cas9, una nueva
revolucion en ingenieria genética permite
modificar de manera muy precisa y
econémica el genoma de cualquier ser vivo.

< me

UK scientists gain licence to edit genes in human
embryos

Ao 2016: El Reino Unido autoriza la
investigacion con CRISP-Cas9 con embriones
humanos
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existen diferencias entre culturas, y justamente por estas razones son tan dificiles
de tratar.

La reproduccion ya no es lo que era: {Como quieres que sean tus hijos?

Desde 1978, los cientificos que estudiaban la reproduccién, han ayudado a
muchas parejas a superar problemas de infertilidad utilizando técnicas cada vez
mas sofisticadas para crear embriones humanos en el laboratorio. Pero, ¢Qué es
lo que nos puede ofrecer la reproduccion asistida humana? En pocas palabras, os
diré que nos permite tener descendencia, “cudndo queramos”. Al mismo
tiempo, los genetistas también han estado trabajando para intentar curar o
minimizar los efectos de muchas de las
enfermedades que afectan al ser humano
mediante el desciframiento de la secuencia
completa  del
descubrimiento de nuevas técnicas de edicidn
gendmica, como, por ejemplo, la actual vy
revolucionaria, CRISPR-Cas9 (crisper-Cas9). A

(Qué importancia tienen
los genes en un embrion?

genoma humano o el

No es poca, su genoma influird
en gran parte en como sera su
color de ojos, su altura, su
comportamiento, su

El fenémeno del “bebé
ala carta” ya hace unos
afios que existe pero la
cruda realidad era que
estaba mas destinado a
ser un tema solicitado
en las peliculas de
ciencia ficcion que
realmente se pudiera
dar en el hospital de al
lado de casa. Las
posibilidades técnicas
eran caras, lentas y
poco precisas, pero...

metabolismo.... Es decir, en
casi absolutamente todo.
Aunque fijaros que he dicho
“influiré” y no “determinara”,
dejaré clara esta diferencia a

lo largo del articulo.

pesar de que los especialistas en reproduccion y
genética humana se centran en problemas
médicos que no estan relacionados entre si (la
infertilidad y las enfermedades), la combinacidn
de estas dos disciplinas ha dado lugar a la
formacidn de una revolucién sin precedentes.

é¢Queda muy lejos la posibilidad de poder escoger las caracteristicas fisicas y
mentales de nuestros hijos? ¢A quién pertenece la informacion que guardan
nuestros genes? En este articulo intentaremos dar respuesta a estas y otras
preguntas, de manera que podais saber cual es el presente de la reprogenética,
distinguiendo la realidad de Ia ficcién y permitiendo que cada uno se forme su
propia opinion cientifica. Formareis parte de un gran debate que se estd dando a
nivel mundial. Y para ello, en este articulo os invito a proyectarnos hacia el futuro
para saber que queremos hacer en el presente. ¢ Estais preparados?

¢Hacia donde queremos ir?

Os encontrdis a punto de realizar un viaje diferente a cualquier otro que hayais
podido hacer. Para ello, cogeremos un total de cinco trenes, cada uno de ellos con
un destino diferente, repartidos en dos estaciones (Figura 1).

En la primera parte del articulo, nos dirigiéremos hacia la estacion seleccionadora,
donde nos esperan tres de los cinco trenes. Los trenes de esta estacién son muy
selectivos, es decir, que irdn dejando algunos preembriones (concepto clave) por
el camino. Sélo llegaran a su destino (o no, ya veremos lo que ocurre) aquellos

(

... la ciencia no deja de
recordarnos que lo que
parece imposible en
pocos afos se
convierte en realidad.

El embrién

humano es el
centro de la
polémica.
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que compartan una serie de caracteristicas. El primer tren elegird a
preembriones sin enfermedades. {Qué tipo de enfermedades elegird? ¢Los
cientificos deberian de poder modificar los genes de seres humanos que aun no
han nacido para curar enfermedades genéticas? ¢Es correcto? ¢Es antinatural?
¢Un bebé disefiado genéticamente o simplemente un bebé sano? ¢Todas las
enfermedades son malas? ¢Tiene sentido hablar de genes “correctos” e

“incorrectos”?

AN
Figura 1. Representacion esquematica de la tematica que se seguira a lo

largo del articulo. {Qué tren os gustaria que cogiera la ciencia para seguir
investigando? ¢Qué tren de la estacion dejariais pasar? ¢Cudl de estos trenes

pertenece a la ciencia ficcion? Nos encontramos en el momento idéneo para

decidir cual es el tren que queremos coger y cual es aquel que queremos dejar
pasar.

El segundo tren, seleccionara el sexo de los preembriones. De manera que, cada
uno de los vagones, sélo estara lleno de preembriones femeninos (XX) y otros
sélo de preembriones masculinos (XY). ¢Es éticamente aceptable la eleccion del
sexo cuando se trata de evitar enfermedades ligadas al sexo? é¢Tenemos que
privar a una pareja tener el hijo del sexo que desee? ¢Existen preferencias
diferentes entre culturas? ¢ Tenemos que juzgar sus motivos?

El tercer, y dultimo tren de esta estacién, escogerd preembriones mas
inteligentes. Pero, ¢Tenéis claro este concepto? éQué ser inteligente? ¢ Cuantos
genes intervienen en este proceso tan complejo? (El ambiente puede influir de
alguna manera? ¢Siempre es preferible estar por encima de la media de
inteligencia?

( ]
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Conceptos clave

7

< Preembrion:

Periodo comprendido desde la
formacion del zigoto hasta los
14 primeros dias después del
desarrollo embrionario. Una
vez superados los 14 primeros
dias los preembriones
cambian de estatus y pasan a
ser embriones, acercandose
asi a la condicion de seres
humanos.

+ Reproduccion asistida
Una serie de técnicas dirigidas
a ayudar las parejas a
quedarse embarazadas, entre
ellas la inseminacién artificial y
la fecundacion in vitro las mas

utilizadas.

+« Ingenieria genética
Conjunto de técnicas que, de
manera sistematica, utilizan e
imitan procesos naturales para
hacer combinaciones nuevas e
inéditas de material
hereditario, es decir,

modificar genes.

para

7

+ Reprogenética:

Combinacién de las técnicas
de ingenieria genética con las
de reproduccidn asistida para
la eleccion a priori de
caracteristicas genéticas de los
individuos de una
descendencia.
« Analisis genético

preimplantacional
Andlisis genético de un

preembrién antes de que se
implante en el Utero en un
proceso
asistida

de reproduccion
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Para poder acabar de explicaros esta estacién, os diré que todos ellos,
comparten un mismo tipo de combustible, y no es ni gasolina ni diesel, es
un tanto especial. Sélo esta a la venta en algunas gasolineras (las Clinicas
llama

diagndstico  genético

dicha

de reproduccion  asistida). Se

preimplantacional y les permitira realizar eleccion de

caracteristicas.

Nos adentramos hacia la segunda estacidn, la editora de genes, alli nos

esperan los dos Ultimos trenes de nuestro viaje. La diferencia
fundamental en este cambio de estacidn, es que ninguno de ellos dejara
a ningun preembrion por el camino. Sino que cada uno de los trenes, ird
modificando a cada uno de sus pasajeros. Se trata de unos trenes que

introducen y eliminan genes.

El objetivo del 4' tren, es cambiar todos aquellos genes que crea
oportunos, afectando a la descendencia de los preembriones, es decir,
no soélo modificard a sus pasajeros, sino que el cambio introducido
guedara de forma perpetua en tiempo. Me explicaré mejor. Hay al
menos dos tipos de células, a las que se le puede aplicar las técnicas de
ingenieria genética (en este caso, el combustible que utilizan los dos
trenes de esta estacion) (conceptos clave), y es importante, dejar clara
esta diferencia.

Tenemos mas de 200 tipos de células, pero en Biologia, solemos clasificar
estos tipos celulares en dos grupos diferentes, o mejor dicho, un super
grupo y una pareja. A la pareja, le hemos puesto el nombre de “células
germinales” que es el nombre genérico que reciben dos Unicos tipos
celulares, los dvulos y los espermatozoides, o también llamadas, las
células sexuales o gametos. Por otro lado, tenemos lo que, si podriamos
considerar como un grupo propiamente dicho, las “células somaticas”,
que es el nombre que recibe cualquier otro tipo celular de nuestro
cuerpo que no sea ni un évulo ni un espermatozoide.

La gravedad ética del procedimiento es muy distinta en un caso y en el
otro. En el primero, los rasgos modificados afectaran a todas las células
de los descendientes que provengan de aquel gameto. En el segundo,
por lo contrario, no pasaran la descendencia, Unicamente afectaran a
algunas células del individuo en cuestion. La intervencidn pues, es mucho
mas duradera en el primero caso que en el segundo y, por tanto, los
limites y miedos son también mucho mayores. De cualquier modo, ¢Por
qué prohibir de raiz la terapia génica en células germinales, cuando su
beneficio potencial es mucho mayor? Si uno de los grandes suefos que
tenemos los seres humanos es corregir las enfermedades o curarlas, ¢ Por
qué no hacerlo definitivamente, actuando des de las células germinales
en vez de hacerlo en las células somdticas? La logica del argumento

( ]
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El azar y los Homo sapiens una
pareja en peligro de extincion

¢De qué forma estamos desafiando a
éQué
esta

la reproduccién humana?

forma de reproduccién
arrasando en el siglo XXI? Ah, pero
espera, ¢Es que hay mds de una
forma de reproducirnos?  iNo
mantenemos sexo como el resto de

primates para tener descendencia?

Si, en gran parte tenéis razén
queridos lectores, pero como
también sabréis a los humanos

siempre nos ha gustado ser
diferentes, o por lo menos, creer que
lo somos. Ademas, éNo sentis una
gran atraccion por lo nuevo? Y es que
somos una especie a la que siempre
nos ha atraido lo nuevo lo habitual
nos aburre. jLa curiosidad por lo
original esta incorporada en nuestro
ADN! De hecho, la curiosidad por
conocer los misterios que guardaba
la vida, nos permitié salir de Africa, y
ya desde mucho antes de que
ocurriera ese acontecimiento, a
nuestros antepasados, ya les habian

fascinado las herramientas.

Nuestras ganas infinitas por aprender

y Crear COSas nuevas, nos han

convertido en la gran especie
cientifico-técnica que somos hoy en
dia. Esto nos ha hecho ir
descubriendo cédigos de la vida que
antes nos eran ocultos, estaban bajo
llave y su Unico propietario era el
azar. Ahora hemos podido encontrar
la llave y abrir la puerta. éEstamos
recibir  esa

preparados  para

informacién que antes nos era
oculta? éQué hacemos con ella? éla
modificamos? ¢éla dejamos tal cual
estaba? Con la vida no se juega.
Pero, lo cierto, es que cada dia mas
podemos evitar el azar de la herencia

genetica de una forma asombrosa.
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parece aplastante. Pero hay ciertos matices en el asunto de los que debatiremos.

El ultimo tren, seguird modificando a sus pasajeros, pero el cambio introducido no pasard a la
descendencia, sino que se morird junto con el individuo al que se le ha introducido el cambio.

Esta claro, que desde el dmbito Unicamente cientifico no podemos responder a muchos de los
dilemas morales que plantea la ciencia de caracter ético y social. De la necesidad existente de
buscarle respuesta a muchos de estos dilemas nace la Bioética. Y me atrevo a definirla, como
el resultado de un comportamiento adaptativo que permite maximizar la supervivencia. jOs
necesitamos bioéticos! Veamos entonces, brevemente, de qué manera la Bioética ha podido
intervenir en nuestra supervivencia. iY para ello tengo que hablaros de placer!

El placer es crucial en nuestras vidas, es mas, el placer esta asociado a nuestra supervivencia.
Las especies que vivimos en sociedad tenemos placer emocional. Es el placer que sentimos,
por ejemplo, cuando estamos al lado de aquellas personas con las que compartimos alguna
cosa. Los animales sociales adquirimos una capacidad importante para reflexionar y aprobar o
sancionar individual o colectivamente las acciones. Ser seres sociales nos permite intercambiar
opiniones sobre las diferentes alternativas posibles antes de tomar la decision final, y es en
este contexto, dénde el Observatorio de Bioética y Derecho (OBD) de la Universidad de
Barcelona nos ayuda a tomar decisiones moralmente controvertidas que surgen del estudio de
la vida.

1°" Estacion: Seleccionadora

¢Como y cuando empezaron nuestros antepasados a manipular la herencia de los
organismos?

Desde que algunos grupos de cazadores-recolectores dejaron de ser ndmadas y de explotar los
recursos de la naturaleza, para empezar a cultivar, domesticar animales y quedarse en un
mismo sitio durante toda la vida, hemos ido cambiando genéticamente casi todo nuestro
entorno utilizando, sin saberlo, técnicas genéticas.

.. Pensad en que habéis comido a lo largo del dia. Todos los
El conocimiento

intuitivo de la
herencia ha

organismos cultivados o criados para ser utilizados como alimento,
tanto los vegetales como los animales (maiz, arroz, pollo, ternera...)

existido des de han estado intencionalmente manipulados des de la revolucién
tiempos neolitica. Des de entonces, Homo selectium® llegd pisando fuerte.
inmemorables Hemos ido sometiendo a animales y plantas a programas intensos de

mejora genética mediante la utilizacidn de principios genéticos
basicos. ¢ Cémo lo hacian nuestros antepasados, si no sabian lo que era un gen? Pues de una
forma muy intuitiva, dénde reproduccion y genética se vuelven a unir. Cruzaban dos

1 . . . . .y

Los seres humanos, a lo largo de nuestra historia en la Tierra, hemos ido arrancado la evolucién de las
manos del azar. Por esta razén, queridos lectores, me referiré a nosotros mismos en lo largo del articulo
como Homo selectium (algo asi como Hombre selector).

( ]
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progenitores portadores con las caracteristicas agroalimentarias de interés pero
complementarias (por ejemplo una variedad resistente al ataque de un patdgeno con otra con
buena productividad) y buscaban entre los descendentes aquellos que hubieran heredado lo
mejor de los dos parentales. A escala molecular lo que ocurre en estos cruces no es mas que la
mezcla al azar de los miles de genes de cada progenitor, de forma que la combinacién con los
genes adecuados serd minoritaria. Aun asi, fuimos capaces de seleccionar los hibridos mas
adecuados. Esto es lo que se conoce como seleccidn artificial y tiene un gran paralelismo con la
seleccidn natural. Los dos tipos se basan en la reproduccion diferencial de algunos miembros
de una especie. Pero, su principal diferencia es que la seleccion artificial, lo hace como
consecuencia de una mejor adaptacion al ser humano, y la seleccién natural, a una mejor
adaptacion al medio.

De esta manera, los seres humanos hemos ido seleccionando las iLos humanos
modificamos

genéticamente
todo nuestro

entorno, esto no

es nada nuevo!

variantes que mas nos han interesado por motivos de produccion,
color, textura, etc. ¢Es ético manipular el azar de la vida? ¢Qué
o“_m

pensdis? Tanto si vuestra respuesta es un “si” o un “no” rotundo, lo
cierto, es que lo hemos estado haciendo desde hace millones de afios.

1% Tren: ¢Sin enfermedades?

“Queridos pasajeros, bienvenidos al tren seleccionador de preembriones sin enfermedades.
Si teniais una idea clarisima de lo que era una enfermedad y de lo que no, este tren tiene
como objetivo desmontaros esa idea por completo. Bienvenidos a un mundo lleno de matices
donde poner limites se convierte en algo complicado y difuso”

Preguntas clave

1) ¢éTenemos genes buenos y malos?
2) ¢Todas las enfermedades son malas?
3) éBuscando a una pareja bien sexy?

Intentamos corregir rasgos alterados o defectuosos, “desviados”. Parece, pues, que hay
genes correctos, normales, y otros que deben considerarse incorrectos, anormales o
erréneos. Hay errores genéticos, que Homo selectium debe corregir. Y por supuesto, para
la mayoria de nosotros, los errores genéticos por excelencia son las enfermedades iSe
conocen hasta mas de 2.000 enfermedades de origen genético! Por lo tanto, hay genes
buenos y malos, correctos e incorrectos, normales y anormales, sanos y enfermos, y la
funcién de la reprogenética es acabar con los genes desviados, devolviéndolos a la
normalidad de la que nunca debieron salir. ¢Pero esto es realmente asi? Antes de
responder con un s/, un no o un quizds, a esta pregunta, seguiré manteniendo la duda,
pero os explicaré un buen ejemplo para que esa idea tan consolidada empiece a
tambalearse.

( ]
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¢Tenemos genes buenos y genes malos?

En nuestro genoma, tenemos un gen (concepto clave) llamado SRGAP2C que su
funcién esta relacionada con la formacion y migracion de las neuronas durante el
crecimiento del cerebro. Hace 2.4 millones de afios, en la transicion de
Australopithecus a Homo, junto con la expansién de cerebro, este gen se duplico,
pero no se trataba de una fotocopia idéntica a la original, sino que era un poco mas
corta, una copia defectuosa de la original. Esta copia defectuosa permitié a las
neuronas migrar mas rapidamente por el cerebro, lo que hace que puedan llegar
mas lejos y que tengamos un cerebro mas grande (Figura 2) ¢ He utilizado, entonces,
de forma adecuada el adjetivo “defectuoso” para referirme a uno de los genes que
colaboro en gran parte a que tuviéramos un indice de encefalizacion (término que
hace referencia a la relacion entre el tamarfio del cerebro respecto al cuerpo) mucho
mayor que el resto de los seres vivos? No, por supuesto que no, y lo he hecho de

forma totalmente consciente.

No podemos decir que un gen sea bueno o malo en si, sino sélo en relaciéon a cémo
afecta a la vida de cada ser humano y a la manera posibilitan o dificultan la
realizacion de sus actividades. Por lo tanto, no hay genes enfermos en si, y todo
depende de los fines que nos propongamos en la vida. Para alguien, tener una nariz
aguilena, o el ser de una cierta estatura, puede resultar un problema vital. ¢Debe o
no debe considerarse esto una enfermedad? He aqui, el gran problema. Todos
pensamos en la seleccion de embriones sin enfermedades siempre y cuando tengan
como objetivo no seleccionar rasgos defectuosos (enfermedades) pero pondriamos
muchos mas reparos a su utilizacidon para cualquier otro objetivo distinto que no
fuese ese, como por ejemplo el de cambiar rasgos considerados normales. Y, sin
embargo, no hay una linea tajante que separe un espacio del otro. El limite es
movedizo, cambiante y depende en Ultima instancia de nosotros mismos.

Essentaly fixed in human populations

N

z

SRGAP2A

. HE

(N TR T AT

SRGAP2B,DY

Human
raference
OGN

messing
S.picor

GHres

| Icorrgiete sepremie A4
\_\___aman- // \\__ N,

~34n;a ~1 mya ~2.4 mya

Figura 2. El gen SRGAP2 se duplico tres veces durante la evolucion de los humanos. Las 4 versiones

del proceso (la original y las 3 copias) se sitian en el cromosoma 1, aunque en diferentes zonas. Las

copias generadas por las duplicaciones son copias parciales a las que les falta una porcion del gen

original. Esto habria ocurrido hace aproximadamente 3,4 millones de afos, coincidiendo con la

transicion de Australopithecus a Homo y con el comienzo de la expansion del neocortex cerebral.
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Concepto clave

% Gen

Es la unidad fundamental
de herencia, los
elementos que fijan las
bioldgicas
de los organismos.
genes determinan el color
de los ojos, la forma de la
nariz, el hecho de tener
manos, alas o hojas... En
definitiva, determinan que
es una mosca, un abeto o

caracteristicas
Los

una persona.

Los errores
genéticos nos han
permitido
evolucionar

Las variantes génicas
(alelos) se forman por
mutacidn, es decir, por
la presencia de
pequeiios cambios que
alteran el mensaje que
el gen lleva consigo, y
son el producto de
errores que se
producen durante el
proceso de copia de los
genes (en la division
celular). Estos cambios
siempre son debidos al
azar, a pesar de que
algunas de estas
variantes genéticas
causan enfermedades,
no siempre es facil
definirlas como tales.
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¢Todas las enfermedades son malas?

En algunos casos, la relacion entre un gen concreto y una

enfermedad determinada es directa, lo que en genética se conoce
con el nombre de “enfermedad monogénica o mendeliana”. Son
aquellos dénde la Unica condicidn necesaria y suficiente para que
se manifieste un determinado fenotipo es la presencia de un
genotipo concreto. Los caracteres mendelianos de Homo selectium
se pueden encontrar en una base de datos llamada OMIM o
también en Genetic association data base, la GeneCard o la Gene
Test. Por ejemplo, la acondroplastia (crecimiento anormal del
cartilago), la hipercolesterolemia familiar o la fibrosis quistica son
enfermedades debidas a la accién de un udnico gen. Se han
registrado mds de 10.000 caracteres mendelianos en humanos,

tanto para enfermedades como para otros caracteres normales

como el grupo sanguineo ABO (muy mendeliano) o el Rh.

:.Son las enfermedades de
origen genético un dafio
colateral de la evolucion?

Si no se produjesen
mutaciones, tampoco habria
evolucion y las especies, en
vez de cambiar y adaptarse, se
extinguirian. Es decir, que las
mismas mutaciones que
permiten la evolucién pueden
ser, a la vez, causa de una
enfermedad. Y que a lo mejor
una variante genética que
ahora resulta desventajosa,
puede acabar siendo ser clave
para la supervivencia de
nuestra especie, como pasaria
con el Hb® si la malaria se
extinguiera por todo el

planeta.

Para responder con mas claridad a la
pregunta que encabeza este apartado, os
explicaré un caso concreto de wuna
enfermedad genética causada por la
mutacion en un Unico gen, la malaria. Pero
para ello os invito a teletransportaros al

continente africano, donde la malaria es

endémica °.
Todos tenemos un gen que lleva el
mensaje  apropiado  para  fabricar

hemoglobina, una proteina de los glébulos
rojos que transporta el oxigeno des de los
pulmones hasta todos los rincones de
este gen
presenta dos variantes genéticas (alelos).

nuestro cuerpo. Pues bien,
Una, llamada Hb* lo transporta con
mucha eficiencia. La otra, en cambio, hace
una hemoglobina un poco diferente,
llamada Hb®, que no es tan eficiente y

deforma los gldbulos rojos, los cuales

adoptan una forma de hoz (Figura 3). Si una persona tiene dos variantes

Hb*, tendra todos los glébulos rojos de la forma normal, pero pueden

morir por malaria. Si tiene dos variantes genéticas Hb>, también pueden

morir, pero esta vez por una enfermedad llamada anemia falciforme,
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MEDIO
AMBIENTE

INTERACCION
ENTRE GENES

POSIBLES
MUTACIONES

Conceptos clave

7

« Genotipo
Constitucion  genética de un
organismo respecto a un caracter

concreto.

7

« Fenotipo

Atributos  observables de un
organismo. Manifestacion del
genotipo.

7

+ Portador

Una persona es portadora de una
enfermedad genética si solo tiene
una copia defectuosa del gen
responsable. Esto solo se da en las
enfermedades en las que hace falta
que las dos copias del gen (la que
recibimos del padre y de la madre)
sean defectuosas. Los portadores no
sufren la enfermedad, pero sus hijos
corren el riesgo de padecerla y sus

dos progenitores son portadores.

< Alelo:
Variante o forma alternativa de un

mismo gen.

2 ., . s . ™ . , . . . . .y
El término endémico es utilizado en biologia para indicar que la distribucion, en nuestro caso de la
malaria, estd limitada a un dmbito geografico reducido (Africa) y que no se encuentra de forma natural

en ninguna otra parte del mundo.

1OJ
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dénde todos sus gldbulos rojos estaran alterados y en forma de hoz. Y si tiene
una variante de cada tipo, Hb" y Hb® cada uno de los alelos producird un tipo de
hemoglobina diferente, lo que comportara que tenga dos tipos de gldbulos
rojos: normales y en forma de hoz. Con esta informacién, éNo estais tentados a
clasificar la variante Hb* de buena y la Hb® de mala? Pero, ¢Y si os digo que, en
Africa, las personas que tienen una variante de cada estdn genéticamente
protegidos contra la malaria, continudis pensando lo mismo?

El parasito de la malaria, que pasa parte de su ciclo vital en el interior de los
glébulos rojos, no crece en presencia de hemoglobina falciforme. Por lo tanto,
si alguien vive en un sitio donde hay malaria, el hecho de tener una variante de
cada es una ventaja importante. Los glébulos rojos falciformes son mas
resistentes a la infeccién por el parasito de la malaria, que los que contienen
solo hemoglobina normal.

En estas circunstancias, ¢Esta tan clara la asignacion de

Un gen no es lo que es malo y bueno referidas a las variantes

ni bueno ni genéticas de la hemoglobina? La malaria, es un claro
malo, es una ejemplo, para ilustrar que un mismo rasgo bioldgico,
propiedadde  ,,ede ser considerado una enfermedad o no,

los genotipos

dependiendo del ambiente en el que vivas.
y depende del

ambiente

donde se Vale la pena comentar, que las enfermedades
hayan mendelianas con importancia en medicina son tanto

producido frecuentes, como graves. Todas también deben tener

algln truco especial para permanecer comunes antes la
seleccién. El truco puede ser un indice de mutacion muy alto (distrofia muscular
de Duchenne), mutaciones no patoldgicas (X fragil) o el inicio de sintomas
después de la edad de la reproduccion (enfermedad de Huntington); no
obstante, para enfermedades recesivas importantes a menudo se produce una
ventaja del heterocigoto, como es el caso de la anemia falciforme que
comentaba antes o el de la fibrosis quistica.

Entonces, ¢Qué es lo que le impide a este primer tren seleccionar a individuos sin
enfermedades? La cruda realidad no es tan sencilla, en la mayoria de casos, la
relacién entre genotipo y fenotipo es compleja. Cuando algun caracter se debe a
la accién de mas de un gen y a su vez pueden tener ademas mas de dos alelos,
se originan numerosas combinaciones que provocan la formacién de multiples
fenotipos. Este hecho recibe el nombre de herencia poligénica (Figura 4). Los
productos de diferentes genes interactlan entre si para dar lugar a un fenotipo
final, es decir, que un cardcter esta determinado por diferentes genes. Aqui, me
refiero a que intervienen diferentes genes, no a que un gen determina el
caracter y este es alterado por genes modificadores. Sino que se trata de un
efecto conjunto en el que diferentes genes tienen una importancia similar. El
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Capilar
(vaso sanguineo
pequeno)

Glébulos
rojos falciformes

Figura 3. Anemia

falciforme. Los glébulos
rojos falciformes pueden
causar obstrucciones que
impiden que el oxigeno

llegue a los tejidos.
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Figura 4.

Variacion
fenotipica en poblaciones
Arriba:
una variabilidad fenotipica

naturales. Existe
de forma natural, en todos
los seres vivos, debida a la
existencia de multiples
alelos de un mismo gen,
llamados polimorfismos.
Abajo: Base genética de la
variabilidad fenotipica.
Existen caracteristicas
determinadas por un gen,

dos o muchos.
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color de la piel y de los ojos, la altura, el peso, la inteligencia (de la cual hablaremos mas
adelante) o las formas de comportamiento, en nuestra especie lo son. Por esta razdn, existen
tantas posibilidades y tanta variacion respecto a estas caracteristicas.

¢Buscando a una pareja bien sexy?

Si hasta ahora he dicho que dependiendo del ambiente en el que nos
encontremos unas caracteristicas u otras son favorecidas y que lo que en un
ambiente puede hacerte sufrir una enfermedad, en otro, en cambio, puede
permitirte sobrevivir y reproducirte, siento deciros que esto tampoco es del
todo cierto. Existe otra fuerza importante de selecciéon (aparte de la
seleccién natural) en algunos seres vivos, incluida nuestra especie,
francamente muy curiosa. Ha llegado el momento de hablar de la seleccién
genética que realizamos al elegir a nuestra pareja. Este peculiar Figura 5. Pavo cristatus. Los
acontecimiento, se conoce como el nombre de seleccion sexual. Se basa en machos de muchas especies
elegir caracteristicas que incrementan directamente el éxito de tienen una  serie  de
apareamiento, pero sin que esto implique una mayor supervivencia de la CEEERaeEs  FILenE T
pareja escogida. Fijaros en Figura 5. Podemos ver, un exuberante macho de
pavo real. Cuando la cola que forma el abanico estd completamente
desarrollada puede alcanzar hasta los 2 metros de largo. éOs pareceria facil
huir de los depredadores teniendo una cola de tal envergadura? No,

vistosas que las de la hembra,
lo que les asegura el éxito en
el apareamiento, a pesar que
de que sean mas facilmente

depredados.
francamente a la mayoria nos seria muy dificil o casi imposible ¢Se puede

considerar esto una enfermedad? ¢Es la seleccion sexual también es un dafo
colateral de la evolucion? (Figura 6)

Number of active nests

Body condition index

Days since territory establishment

Figura 6. La seleccion sexual no es adaptativa. En el grafico de la izquierda, podemos observar un descenso
importante del estado fisioldgico a lo largo de la estacion reproductora (peso en relacidn a longitud) de los machos
control respecto a los que se les ha cortado las plumas alargadas caudales. El grafico de la derecha, representa el
numero de hembras criando en los territorios de machos control respecto de los machos con la cola cortada. Sin

duda alguna, los machos control (cola sin recortar) tienen un mayor éxito reproductivo.
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IDEAS PRINCIPALES

“Existe una vision errénea de que existen caracteristicas superiores e inferiores. Esta teoria no
tiene en cuenta la importancia del ambiente, las complejas interacciones entre genes ni la
presencia de muchos caracteres controlados por un gran niimero de genes”

¢De qué manera podemos seleccionar preembriones sin enfermedades?

Actualmente si una pareja tiene una alta probabilidad de tener un hijo con una enfermedad
genética pueden utilizar dos tipos de diagndsticos genéticos, el prenatal (DGN) y el
preimplantacional (DGP). La diferencia fundamental entre estos dos tipos de técnicas es que el
primero, se realiza después de que la mujer se quede embarazada y el segundo se realiza
antes. El DPG, implica una enorme ventaja, dado que se eliminard la dificil decision de si
interrumpir o no el embarazo, en el caso de que el embridn tenga una anomalia genética. Es
importante dejar claro que el diagnéstico genético preimplantacional tampoco se trata de un
camino de rosas. Es una técnica asociada con la reproduccion asistida humana, ya que los
preembriones se obtienen mediante una fecundacion in vitro (Figura 7), y por lo tanto, en él
recaen problemas como la criba de los embriones enfermos o el aumento de preembriones
congelados. Mas adelante reflexionaremos sobre alguno de los problemas asociados con la
reproduccidn asistida. Pero antes, aprenderemos en qué consiste el DPG y como se obtiene y
analiza el ADN de un preembrion.

3. Se extrae una célula de cada
1. Se realiza una microinyeccién 2. Se incuban los uno de los preembriones. Por 4. Se seleccionan uno o dos
espermatica (ICSI). Consiste en preembriones hasta que PCR se analiza el material preembriones en estadio de
introducir el espermatozoide se hayan dividido en 8 genético de la célula extraida y morula o blastocisto (dia 4-5
dentro del oocito y se produce la células. Este proceso identifican los preembriones del desarrollo) de interés y se
fecundacion. tarda unos 3 dias. que contienen y no los alelos o implantan en la madre.
cromosomas de interés.

o

Figura 7. Proceso general de un diagndstico genético preimplantacional. En primer lugar, se realiza una microinyeccién espermatica (ICSI)
ddénde se introduce el espermatozoide dentro el oocito en una placa de Petri con un medio de cultivo adecuado. Este proceso es una
variacién de la fecundacion in vitro clasica con la diferencia principal de que el cientifico interviene de forma activa en el proceso de la
fecundacion. La unién del esperma con el évulo dara lugar al zigoto (célula diploide) que se dividira. De cada célula que se divide
(blastémero) se forman dos nuevas. Cuando los preembriones tienen un total de 8 células (proceso que tarda unos 3 dias) es el momento
de hacer la biopsia de una de las células de cada preembrién perforando la zona pelicida (envoltura del oocito). Cada una de ellas se
analizan mediante dos posibles técnicas Hibridacién in situ fluorescente (FISH) y Reaccion en cadena de la polimerasa (PCR) que permiten
la identificacidon del material genético de los embriones. Finalmente, el embrién seleccionado con las caracteristicas de interés se implanta
en el itero materno déonde tendra que implantarse por “si solo”.
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¢Como se obtiene el ADN de un preembrion?

En primer lugar, se realiza una microinyeccién espermatica (ICSl) dénde se
introduce el espermatozoide dentro el oocito en una placa de Petri con un
medio de cultivo adecuado. Este proceso es una variacién de la fecundacién
in vitro cldsica con la diferencia principal de que el cientifico interviene de
forma activa en el proceso de la fecundacién. La unién del esperma con el
ovulo dara lugar al zigoto (célula diploide) que se dividira. De cada célula que
se divide (blastémero) se forman dos nuevas. Cuando los preembriones
tienen un total de 8 células (proceso que tarda unos 3 dias) es el momento
de hacer la biopsia de una de las células de cada preembrién perforando la
zona pellucida (envoltura del oocito) que servird para realizar el analisis
genético.

éComo se analiza el ADN de un embrion?

El DGP asume que la informacién que se obtiene de examinar el material
genético de la célula extraida es el mismo que el de las otras células del
embrién que continuan dividiéndose. Este andlisis genético se puede realizar
de varias maneras.

Un modo de hacerlo es mediante la Hibridacién in situ fluorescente (FISH)?
gue informa sobre el n? y estructura general de cromosomas. Esta prueba
cromosdmica realiza un cariograma del preembrién, donde se pueden
observar todos sus cromosomas (Figura 8). Esto permite detectar todas las
posibles alteraciones cromosdmicas, como, por ejemplo: el sindrome de
Down (tres cromosomas 21) o cri-du-chat (falta de un trozo del cromosoma
5). Este proceso se realiza sobre todo en personas con problemas de
infertilidad, ya que una de las causas mdas comunes de infertilidad son las
anomalias cromosdmicas y su incidencia incrementa con el aumento de la
edad materna. El objetivo de este diagndstico serd pues, seleccionar
aquellos embriones con un nimero correcto de cromosomas (la dotacidn
cromosdmica normal de la especie humana es de 46, XX para las mujeres y
de 46, XY para los hombres).

® Hibridacion in situ fluorescente (FISH)

ISSN: 2339-5745 online

Figura 8. Cariograma: cariotipo

ordenado.

(Echan de menos a la que ya
no esta?

Cuando el embrién se ha dividido
hasta tener 8 células se extrae
una de estas células haciendo un
agujero en la cubierta del
preembrién. ¢ Mientras tanto, que
células?

pasa con las otras

Diferentes estudios concluyen
que esto no provoca ningun dafio
al preembriodn. La célula que se ha
extraido servira para hacer el
analisis genético. Pero, ¢{Mientras
tanto, que pasa con las otras
células? ¢Echan de menos a la que
ya no estd? En principio, son
capaces de dividirse. Parece que
no se habian cogido demasiado

carino...

Se basa principalmente en la complementariedad de las bases del DNA y la capacidad de las cadenas del

mismo de unirse a “sondas”, las cuales son pequefios fragmentos de DNA complementarios a las

regiones cromosomicas que quieren estudiarse y que se han marcado con un colorante fluorescente.

Estas sondas se adheriran especificamente a los cromosomas que se busca identificar, de modo que, si

observamos fluorescencia en la muestra estudiada, implicara la presencia de la alteracion cromosdmica

buscada, mientras que su ausencia significara la ausencia de la transmisién de la enfermedad

14 J
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La otra técnica que se utiliza es la Reaccidn en cadena de la polimerasa (PCR)’. Esta, identifica
la presencia o no del alelo causante de la enfermedad genética presente en alguno de los
progenitores. Es un procedimiento especifico que se utiliza para detectar enfermedades
monogénicas (debida a un sélo gen).

Una vuelta mas de tornillo...

¢Es inmoral elegir lo que es considerado por la mayoria de la sociedad como (Hay que limitar las

algo “malo” para tu hijo? La mayoria de los padres quieren lo mejor para sus enfermedades en que se

. iee , . uede utilizar?
descendientes. Pero difieren en qué es “lo mejor”. Para algunos es comer P

fruta y leer por las noches, para otros ir a misa y no fumar. Y hay quién

., . .. : . , La mayoria de expertos tienen
también considera que es bueno que su hijo nazca sordo. ¢Una minusvalia v P

claro su uso en casos de cancer

no es buena para nadie, no? ¢Parece algo irreal, verdad? iPues ocurre en el . R
familiar hereditario (ligado al

| . . , .
mundo real! Un estudio que se realizé en 2006 en clinicas americanas, gen BRCA-1) o enfermedades

presentd unos datos donde un 3 % de sus pacientes eligieron tener un hijo . imente muy graves, pero no

con alguna deficiencia, entre ellas la sordera. Si se seleccionan embriones | ven admisible en

III

“con minusvalias”, ¢Qué hay de “inmoral” en desear un hijo con los 0jos  enfermedades que no son

azules? graves y que no tienen un

porcentaje alto de
No hay genes enfermos en si, y todo depende del ambiente que tenga  heretabilidad.

nuestra vida. La cultura de cada pais, nacer en una familia de sordos... No

hay una clara linea que separe un espacio del otro. La decisién final depende de nosotros
mismos. Si analizamos el genoma de un embridn es para rechazar los que no son aptos en el
contexto diferente de las parejas. Tener en cuenta, que lo que puede ser “malo” para una
pareja, puede ser “bueno para otra”. Cada pareja tiene su propio criterio. Parece que en
general existe un consenso sobre lo que es bueno y malo, pero como hemos visto muchas
veces no es asi.

IDEAS PRINCIPALES

Condiciones necesarias éQuién lo puede hacer? £Qué permite?

1. Enfermedad monogénica Sélo aquellas que estén dentro Permite evitar el nacimiento de bebés
2. Gen caracterizado de un grupo de riesgo, es afectados por ciertas enfermedades
3. De diagnostico preciso decir, las que puedan trasmitir hereditarias, seleccionar el sexo de la
4. Los nuevos seres vivos no sufriran alguna enfermedad hereditaria futura criatura (autorizado solo en
ninguna consecuencia adversa como identificada y monogénica sus algunos paises y la mayoria para evitar
consecuencia del proceso hijos. enfermedades ligadas al sexo) y bebés

5. Aprobacién de un comité ético con un perfil genético compatible para

curar a un hermano con la sangre de su
corddén umbilical

* PCR (Reaccién en Cadena de la Polimerasa)

Se utiliza para la identificacién de enfermedades monogénicas, canceres hereditarios y para la busqueda
de complementariedad de HLA. Es un procedimiento para sintetizar in vitro grandes cantidades de una
region determinada del DNA, en nuestro caso, de la region que contiene el gen mutado causante de la
enfermedad, produciéndose una amplificacidon exponencial de ese trocito de ADN.
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2° Tren: éDel sexo?

“Queridos pasajeros, el tren seleccionador del sexo estd a punto de arrancar, acomddense.

Trataremos una de las posibilidades de hoy en dia con mds polémica. En la mayoria de los

paises occidentales, incluido Espaiia, es legal elegir el sexo de un preembrién solo para evitar

enfermedades ligadas a alguno de los sexos, pero estd prohibido cuando no hay razones

terapéuticas. ¢ Por qué solo por razones terapéuticas?”

Preguntas clave

1) ¢éSe puede escoger el sexo?
2) ¢éComo se determina el sexo?
3) Alternativas al DPG

La preferencia por tener un hijo o una hija ha existido des de siempre, y actualmente, es

bien sabido, que en muchas culturas como en India o China es preferible tener antes un hijo

gue una hija. Pero, ya sea por un motivo u por otro, ¢ Tenemos que juzgarlos?

Durante muchos afios, la posibilidad de elegir de forma fiable el sexo de los hijos se limitaba

al infanticidio, al abandono de los descendientes del sexo no deseado o el aborto después

de una ecografia. ¢No es preferible que unos padres puedan elegir el sexo de sus hijos antes

de llegar a situaciones mucho mds traumaticas? ¢Por qué desechar embriones enfermos se

acepta, pero poder elegir uno u otro entre dos sanos, no se acepta? ¢Es legal escoger el sexo

en Espana?
éSe puede escoger el sexo?

De la misma manera que hemos visto que, a través del DPG, se puede
saber si nuestro hijo podria estar afectado por una determinada
enfermedad genética, a través de esta misma técnica, también
podemos conocer su sexo. Pero, ¢Es esto legal?

En temas de reproduccidn asistida cada pais tiene su propia ley. Y en
este caso, el Unico pais donde se puede escoger legalmente el sexo de
los hijos es Estados Unidos. Pero, éQué situacién tenemos actualmente
en Espafia? Estd tajantemente prohibido, siempre y cuando no sea por
una razon terapéutica, es decir, cuando haya una alta probabilidad de
que nuestro hijo nazca con una enfermedad ligada al sexo. Cabe
destacar, que las enfermedades ligadas al sexo suelen estar presentes
en el cromosoma X. Como los varones solo tienen una copia del
cromosoma X, son mas susceptibles a sufrir enfermedades hereditarias
relacionadas con el sexo. Las mujeres, en cambio, tienen una segunda
copia del cromosoma X y sus genes pueden compensar cualquier
defecto en el otro cromosoma. También existen enfermedades
hereditarias que se localizan en el cromosoma Y. En estos casos, si

:(Qué piensa el OBD sobre la
prohibicion de la seleccion del
sexo en Espafia?

El OBD se posiciona en contra de
esta prohibicion. Argumentando que
constituye una barrera que limita la
decision ciudadana mientras que, a
la vez, resulta inefectiva para evitar
el fantasma de los “hijos a la carta” y
no se justifica por razones reales de
peligro, ni siquiera de tipo
demogrifico. Las elecciones
reproductivas pertenecen a cada
persona en particular y pueden
efectuarlas de la manera que

consideren conveniente.
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¢Por qué en unos paises si y en otros no? Que no haya un consenso legal en los diferentes

paises, comporta que cada vez mas personas que quieran algun tratamiento de reproduccion

asistida que su pais prohiba, se vayan a otro donde si lo autoricen. éLégico, verdad? Vendria a

ser algo asi, como hacer turismo reproductivo, en vez del veraniego.

é¢Como se determina el sexo?

El sexo cromosdmico estd determinado por una Unica pareja de cromosomas
sexuales. El sexo que tiene los cromosomas sexuales similares es el sexo
femenino (XX) y el otro es el sexo masculino (XY). Esto es asi, siempre y cuando
hablemos de mamiferos, ya que, en otros grupos, como ocurre en las aves se
determina de forma diferente (Figura 9).

Los genes que determinan el sexo estan localizados en los cromosomas X e Y e
intervienen en el desarrollo sexual del preembridn influyendo en desarrollo de
la gébnada embrionaria para formar un ovario o un testiculo. A partir de este
punto, las hormonas sintetizadas en las génadas diferenciaran sexualmente el
embrién. jEsta accién hormonal es de gran importancia! Ya que afectard a todo
el conjunto del organismo.

Ahora os explicaré cuatro pinceladas para que conozcdis mejor vuestros
cromosomas sexuales. A diferencia del cromosoma X, uno de los cromosomas
con mayor numero de genes, el cromosoma Y tiene muy pocos genes
codificantes. Pero los que tiene, son de suma importancia. En concreto, dos de
ellos son dos genes maestros, dos factores de transcripcion que controlan la
expresion de otros genes relevantes para la determinacion del sexo masculino,
son los que se conocen como los genes Sry y Eif2S3y.

Alternativas al DPG

N
Y

Espermatozoide

Figura 9. Determinacion del
sexo. La determinacion sexual
del embrién recae
Unicamente en la aportacion
genética que haga el
individuo masculino, ya que
los espermatozoides pueden
contender el cromosoma X o
Y, en cambio, la hembra
siempre aportara ]
cromosoma X.

Para obtener el sexo del futuro bebé con total fiabilidad, se deberia realizar una fecundacién in
vitro (FV) y después un diagndstico genético preimplantacional (DGP) en el que se detecten los

cromosomas sexuales. El DPG es una de las técnicas mas fiables y con mejor resultados. En

casos, en que existen enfermedades ligadas al sexo esta técnica es la mas adecuada, ya que se

deberia obtener el sexo del futuro bebé con total fiabilidad. Pero ¢ Qué nos dice el OBD sobre la

utilizacion de esta técnica para seleccionar el sexo sin una aparente enfermedad ligada al sexo?

La selecciéon de sexo mediante seleccion de embriones es un método, en principio,

desproporcionado para la finalidad buscada. Como hemos visto en la figura 9, la determinacion

del sexo viene dada por el espermatozoide por lo que una alternativa al DPG, para seleccionar

el sexo seria mediante la seleccion de espermatozoides (menos eficaz que el DPG pero mas

barata, invasiva y moralmente menos controvertida)
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La seleccién de espermatozoides es una técnica mucho mds sencilla e inocua, cuya utilizacién
puede ser considerada proporcionada a la finalidad de satisfacer un deseo legitimo, pero no
crucial, como es el sexo del futuro nacido.

éCual es el debate ético?

éTenemos que privar a una pareja de tener el hijo del sexo que desee? En general, se recurre al
argumento del “equilibrio familiar” para justificar la seleccion del sexo de los hijos. Pero,
aunque este pueda ser el motivo mas frecuente para la seleccidon, parece mas razonable
aceptar la mera preferencia para autorizar dicha seleccién, en la medida en que para ciertas
personas el sexo del futuro hijo puede tener una especial significacién.

Para comprender el dilema moral en el que nos encontramos sumergidos, imaginemos que
una pareja que ya tiene un hijo vardn, acude a la clinica con la intencidn de realizar un
diagndstico genético preimplantacional con el objetivo de que el especialista consiga que
tengan una hija. Y le comentan la siguiente situacion: “Hace poco tuvimos un accidente de
trdfico y nuestra hija murié. Nuestro gran deseo es tener otra hija.” ¢Qué argumentos en
contra tiene la ley para no dejar cumplir su deseo? iCada persona deberia ser libre de
escogerlo, sin que se juzgasen de antemano sus motivos? A menudo, aquellos que estan en
contra de la seleccion del sexo argumentan que se podria llegar a extremos de discriminacién
o desequilibrios poblacionales importantes. Por lo que, una solucidn a este dilema, ¢No podria
ser dejar de prohibirlo, pero dejando claros ciertos limites? Poner limites no deja de ser
complicado, ya que el ritmo de los descubrimientos cientificos y el de la reflexion son
totalmente distintos.

Pero, ¢Realmente hay tanta gente que quiera tener un hijo de un sexo u otro? ¢Qué pensais?
Diferentes estudios, concluyen que ni en nuestro pais ni en los de nuestro entorno, existe una
preferencia definida por ninguno de los sexos y que, desde un punto de vista demografico,
permitir la eleccidon de sexo a los padres que lo deseen no seria un factor que introdujese
desequilibrios.
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3% tren: ¢Inteligentes?

“Bienvenidos al tren seleccionador de preembrions inteligentes. Sin duda alguna, es una de
las aéreas de la genética que mds curiosidad despierta en nuestra sociedad es la base
genética de la inteligencia humana. Para empezar a adentrarnos en este apasionante, lo
primero que intentard hacer este tren es de definir y cuantificar la inteligencia”

Preguntas clave

1) éQué es ser inteligente?

2) éSe hereda la inteligencia?
‘ 3) ¢Se puede seleccionar la inteligencia?

¢Qué es ser inteligente?

Aqui empiezan los problemas. No podemos encontrar una definicidn clara de lo que se puede
considerar como “inteligente”. Ya que la inteligencia es la suma de multiples caracteristicas
que se interrelacionan. Por lo tanto, ¢Qué caracteristicas se tienen que medir? ¢Y cdmo se
tienen que medir? Actualmente la inteligencia es uno de los grandes factores que se
consideran para formular politicas educativas. Des de siempre se ha medido utilizando
adaptaciones del test original de Alfred Binet. Pero hoy en dia, se ha propuesto un nuevo
concepto que engloba mejor la idea de que la inteligencia humana es tan compleja que no es
facil de definir. Su autor Gardner propone que existen multiples inteligencias y recomienda a
los profesores que incluyan ejercicios y actividades que impliquen ocho tipos de inteligencia:
linglistica, ldgico-matematica, espacial, musical, corporal, interpersonal, intrapersonal y
naturalistas. Esta teoria se ha convertido en una con mas seguidores. ¢La sociedad valora del
mismo modo, a una persona a la que se le da bien

bailar (inteligencia corporal) como a una que se le dan

bien las matematicas? ¢ Qué pensais?

La heretabilidad del Cl varia en

éSe hereda la inteligencia?

¢Qué podemos decir de las bases genéticas de la
inteligencia? La inteligencia humana es tan compleja
qgue no existe una correlacion facil entre los genes
(conocidos unos 40 genes hasta la fecha) y el
desarrollo de la misma. Para empezar a poder debatir
sobre este tema, la primera pregunta que nos
tenemos que plantear es si los genes tienen un gran
peso en el desarrollo de nuestra inteligencia.

diferentes circunstancias sociales.
Cuanto mas igual es una sociedad,
mas alta debe ser la heretabilidad
del CI. Si todas las personas tienen
iguales oportunidades se eliminan
varias de las diferencias
ambientales entre las personas. En
consecuencias, mds de las
diferencias restante en el Cl se
deberan a diferencias genéticas
entre las personas.
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Hoy en dia, se considera que la inteligencia es una suma de caracteristicas humanas complejas
y su desarrollo esta influenciado por la interaccion de muchos genes (poligénicos) y donde la
regulacién de los mismos interviene en gran medida en determinar un tipo u otro de
inteligencia. Cada vez mds estudios concluyen que una forma importante de regular los genes
es el epigenoma (no el Unico). Para explicarlo de una forma clara y concisa, compararé el
epigenoma con las conocidas sefiales de trafico. Imaginemos que un nifio herede un gen que le
predisponga en gran medida a tener, una gran habilidad para tocar el piano. Pero si este gen
no tiene sefales de transito para potenciarlo (como, por ejemplo, un aumento de velocidad),

no se desarrollara esa caracteristica genética hereditaria.

La inteligencia esta sumergida en nuestro cerebro, formado por neuronas, por lo tanto,
cualquier gen que intervenga en su formacidn es candidato a contribuir en el coeficiente de
inteligencia. Ademas, es importante comentar que, durante los primeros meses de nuestra
vida, el nimero de conexiones neuronales incrementa en funcién de la estimulacién que
recibe el bebé, cosa que representa un claro efecto ambiental sobre las capacidades mentales.

éSe puede seleccionar la inteligencia?

Es conocido que el aprendizaje tiene una base genética. Por lo tanto, ¢Se podrian
q P J & » €€ P Concepto clave

seleccionar cepas de animales que aprendan mdas rapidamente que otras o que
recuerden durante mds tiempo lo que han aprendido? % Cepa:
Es un grupo de

Para analizar esta cuestién se han utilizado ratas sometidas a laberintos de aprendizaje organismos de una

(Figura 10). En estos laberintos, las ratas tienen que encontrar el camino donde les  especie que comparten

espera una suculenta comida, aprenderlo y recordarlo. Al principio, las ratas exploran = unas cuantas
todos los rincones del laberinto hasta que llegan a la comida, pero en pruebas = caracteristicas
sucesivas el nimero de errores es cada vez menor. Al final, una rata con hambre llega = genéticas comunas

a la comida sin cometer ningun error.

Uno de los experimentos mas completos realizados se hizo con 82 ratas, de las cuales

distintivas respecto a
otros individuos de la
misma especie

se seleccionaron las 9 parejas mas listas y las 9 parejas mds torpes. Estas parejas se
entrecruzaron para dar lugar a dos lineas de ratas, las “listas” y las “torpes”. Esta seleccién se
continudé de generacion en generacion. Después de 8 generaciones, las ratas mas torpes del
grupo de las listas eran mas listas que las mas listas del grupo de las torpes. La conclusién de
este experimento es que el aprendizaje en los mamiferos tiene un fuerte componente
genético. No obstante, estas lineas también se utilizaron para estudiar otros caracteres del
comportamiento, con resultados sorprendentes. Se vio que las ratas listas eran mejor
resolviendo problemas relacionados con el hambre, ya que se habian seleccionado por su
capacidad de encontrar comida mds rapidamente en un laberinto, pero eran peores en las
pruebas de huida del agua, comportamiento vital en el caso de inundacién.

También se vio que las ratas listas tenian un comportamiento mas emocional que las otras.
Estos resultados demuestran que es posible seleccionar cepas genéticamente mas aptas para
determinar caracteres del comportamiento, como el aprendizaje, pero no se puede generalizar
a la inteligencia en conjunto, ya que esta esta formada por muchos parametros.
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A pesar de que muchos aspectos del comportamiento estan determinados genéticamente, su
complejidad y la intervencion de factores ambientales hace que sea muy dificil establecer
ninguna relacién directa con genes concretos. La inteligencia, la agresividad o las
drogoadicciones son algunos de estos ejemplos.

Figura 10: Laberinto utilizado para seleccionar la capacidad de aprendizaje en ratones. Es muy
dificil y casi imposible establecer una relacion directa entre comportamientos complejos como la
inteligencia y genes concretos. A pesar de que es posible seleccionar grupos de organismos
genéticamente mds aptos para el aprendizaje, no se puede seleccionar la inteligencia en conjunto,

ya que esta facultad esta formada por muchos parametros diferentes que se interrelacionan y en los

gue participan multitud de genes y muchos factores ambientales.

Hoy por hoy, este tren pertenece mas al terreno de la ciencia ficcion que no al de la realidad.
La inteligencia no tiene un patrén de herencia definido. Tenemos que tener en cuenta, que la
especie humana, los factores ambientales y la misma voluntad del ser humano son
importantisimos.

Daiios colaterales de la seleccion de embriones

Para poner punto y final al trayecto de esta estacidn, es importante tener en cuenta que la
técnica que ha utilizado cada tren para llevar a cabo sus objetivos, el diagndstico
preimplantacional, estd asociada a la fecundacién in vitro. Por lo tanto, seria importante
reflexionar sobre alguno de los problemas asociados con la reproduccion asistida. éQué
hacemos con los embriones que nos sobran?

Los preembriones congelados se pueden transferir a un Utero materno sin ningun tipo de
problema, ni biolégico ni legal. En general, su viabilidad no es tan buena como la de los
embriones frescos acabados de generar, pero es bastante aceptable. Pero, ¢Tienen los
preembriones congelados fecha de caducidad?
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Actualmente, quedan congelados en nitrégeno liquido durante 7 afios, por si en un futuro la
pareja quisiera tener otro hijo, hay que tener en cuenta que no todos los preembriones que se
congelados estan enfermos, sino que también se congelan preembriones sanos. Después de
este periodo se pueden donar a la ciencia o a otras parejas que los necesiten.

Segln datos de la reproduccidn humana asistida en Catalunya del afio 2013 este numero
aumenta aio tras afio (Figura 11).

Embrions
criopreservats
anualment

<2anys

* *>5anys

2001 2002 2003 2004 2005 2006 2007 2008 2009 2010 2011 2012 2013
Any

Font: Enquesta d'Embrions Congelats

Figura 11. Evolucion del nimero de embriones criopreservados anualmente y
almacenados segun antigiiedad. Cataluiia 2001-2013

2° Estacién: Editora de genes

Cada vez que hay un avance que permite que los humanos intervengamos en el azar
Concepto clave

de la herencia genética, como ocurrio en su dia con el diagndstico genético
preimplantacional (técnica actualmente consolidada) se desata la polémica, y ahora ¢ Ingenieria
vuelve a pasar lo mismo con CRISPR/Cas9. En la primera estacién, hemos hablado de genética

la seleccidn de ciertas caracteristicas que ya estaban presentes en los preembriones en

cuestién. Pero lo cierto es que la humanidad ya ha entrado en la era de la genética = 'ecnica de alteracion

molecular dénde las técnicas de la ingenieria genética (concepto clave) toman un e 1B consiRlEey
. genética de células o
papel muy importante, donde con ellas se nos plantea un mundo lleno de promesas, = . . . i
., i . individuos mediante la
pero también, de obstaculos y miedos.

eliminacidn, la
insercion o)
é¢Podemos modificar los genes? modificacién selectiva

de genes o de grupos
Los cientificos modifican el genoma de seres vivos desde los afios setenta. Estas = de genes.
técnicas han permitido “crear” nuevas variantes de seres vivos disefiados
especialmente para satisfacer alguna necesidad. Por ejemplo, actualmente hay
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bacterias modificadas genéticamente que producen substancias idénticas a las humanas. Por
ejemplo, una de ellas es la insulina humana, mucho mas efectiva que la insulina obtenida de
vacas o cerdos. ¢ Como hemos podido llegar a modificar la vida a nuestro antojo de tal forma?
Hemos dejado atras las técnicas de seleccidn artificial que realizaban nuevos antepasados y
hemos sido capaces de sumergirnos directamente dentro del libro de instrucciones de la vida,
los genes. Hemos incorporado genes favorables de unas especies a otras diferentes, lo que
conocemos popularmente como: “los transgénicos”. Esto ha comportado, sin duda, una de las
aplicaciones mds importantes de la biotecnologia (la aplicacion comercial de las técnicas de
ingenieria genética) y una aplicacion concreta de la genética que ha contribuido a la mejora del
bienestar humano. ¢Pero podemos mejorarnos también a nosotros mismos? ¢Si pudieseis que
aspectos mejorarias de vosotros mismos?

La edicion genética mas precisa

Una nueva técnica llamada CRISPR/Cas9, ha revolucionado actualmente la modificacidon
genética. Las herramientas de las que disponiamos hasta ahora para hacerlo eran imprecisas y
dificiles de aplicar. En consecuencia, muchos experimentos resultaban complicados y costosos.

¢Cémo ha empezado todo? jPues estudiando el sistema inmunitario de las bacterias! Pero, ¢Y
qué tiene de especial el sistema inmune de estos pequefios seres microscépicos? Pues bien,
utilizan una estrategia llamada CRISPR (crisper), que les permite trocear los virus invasores. ¢Y
qué tiene de importante este hecho para el ser humano? Gracias a estas investigaciones los
cientificos se han podido apropiar de este proceso para modificar las secuencias del ADN cémo
quieran. Este sistema emplea un enzima llamado Cas 9, reutilizable, con el que se realizan los
cortes del material genético. Lo Unico que se necesita es crear una guia de ARN para dirigirlo
hasta el lugar de interés. Para poder comprender un poco mejor en que se basa este proceso
véase en concepto clave.

Concepto clave: ;Como funciona CRISPR/Cas-9?

1 Se construye
una guia de ARN
que incluya una
secuencia comple- o | quia de ARN

mentaria a la que SelineaiCasn.
se quiere modificar iz male <)

en el ADN. tadora, y se

forma asi el sis-
tema CRISPR.

. . corta las dos hebras
3 Seintroduce el sistema del ADN de un gen.

CRISPR en la célula De este modo, lo
deinterésy la guia de inactiva; o, si en ese
ARN se empareja con lugar se inserta

su secuencia de ADN un fragmento de

v
4 La proteina Cas9 <’}

— complementaria. ADN sintetizado,
lo modifica.
( 1
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42 Tren: ¢ Modificando la evolucion?

“Cada vez que aparece un nuevo descubrimiento cientifico, al ser humano le invade el miedo.
Una de las posibilidades, que mds miedos y dilemas plantea Crisper es, sin duda, su
aplicacion en la linea germinal humana, es decir, la edicion la edicién genética de embriones
humanos”

Promesas, obstdculos y miedos

Este tren plantea una cuestion sumamente
importante, ya que estd en juego el
cambio genético de nuestra especie. jLos
embriones no se tocan!

Prohibir ~ que las investigaciones

cientificas siempre es una de las peores

opciones. jComporta dar un paso hacia
atras!

Crisper es un coctel tecnoldgico formado por tres caracteristicas. La primera es la potencia. La
segunda, la novedad. Y la tercera, quizas la mas importante para explicar el rechazo de
algunos, la percepcidon de una cierta ambigliedad en el marco legal. Esta técnica abre tres
frentes de reflexion: su aplicacidn para curar enfermedades, la investigacion basica para tener
mas conocimiento sobre el funcionamiento de nuestros genes, y por Ultimo, el “disefio de
bebés”.

La perspectiva de editar embriones para que no sean portadores de genes causantes de
enfermedades es el quid de la cuestion del potencial de Crisper. Esto permitiria no tener que
seleccionar embriones in vitro (como hemos visto en la primera estacion) y eliminar
completamente aquella mutacién, que le supondria una mala calidad de vida, de su material
genético. Tan solo se necesitaria un embridn para poder modificar lo que se tuviera que
modificar, sin tener que realizar una seleccién entre varios. Esto haria desaparecer el problema
del aumento constante de preembriones sobrantes de las clinicas de reproduccidn asistida.

La edicion del genoma humano tiene sin duda una gran potencialidad clinica. Pero la técnica
aun es muy nueva y nos faltan muchas cosas por aprender. Mds que el debate sobre la
aplicacion de esta técnica en medicina, este tren quiere recalcar su importancia en la
investigacion basica. El Observatorio de Bioética y derecho de la Universidad de Barcelona, se
posiciona a favor de la investigacidon, siempre y cuando se establezcan unos limites y unos
objetivos adecuadamente justificados. ¢El miedo a la edicion del genoma humano tiene que
detener la investigacion?

24 J
http://revistes.ub.edu/index.php/b_on/index


David
Máquina de escribir
5


DESAFIANDO A LA REPRODUCCION HUMANA [0S
Biol. on-line: Vol. 3, Num. 2 (Julio del 2016) ISSN: 2339-5745 online

El Reino Unido se ha convertido en el primer pais donde se ha aprobado

la investigacion con embriones humanos modificados genéticamente. En A favor.

esta investigacidén se estan utilizando los embriones sobrantes de las

. . . . . . . oy L/ T, 7, {
fecundaciones in vitro. Su objetivo principal es permitir llegar a conocer Conoceremos mejor la biologia

mejor el funcionamiento de los genes estan implicados en el desarrollo USRI

del embrion humano y mejorar los tratamientos de infertilidad. Si con  “gg yng técnica sencilla y barata”

este tipo de investigaciones se pudieran identificar estos genes dariamos
“Podriamos aspirar a curar

un gran salto en este ambito, ya que muchas veces los preembriones
enfermedades graves”

que se transfieren al Utero materno no acaban de implantarse y aun no

sabemos muy bien por qué ocurre esto. “Mejorariamos la fertilidad
Los que se posicionan a favor de seguir con estas investigaciones,  humana”

argumentan que si se quiere aumentar la eficacia y la seguridad de esta

técnica hay que seguir indagando con modelos animales y preembriones sobrantes

de las fecundaciones in vitro. Concepto clave

®

« Pool genético

Es importante dejar claro, que los cambios genéticos en los preembriones serian

N T Fondo comun de genes o
permanentes y hereditarios. Por lo que estamos hablando ni mdas ni menos que de =

o . B L L. dicho de otra forma la
evolucidn bioldgica. ¢ Esto podria comportar la modificacion del pool genético (ver en
suma de todos los alelos

concepto clave) de la poblacién? dale selsEEdn

También en este contexto aparece el fantasma de la discriminacion genética, que ya
han planteado muchas peliculas como, por ejemplo, GATTACA. Este tipo de
discriminacién se basa en que un individuo es tratado de forma diferente

|II

respecto a uno considerado “normal” a causa de diferencias genéticas en

. . iy . En contra...

él. (En el primer tren ya hemos tratado esta cuestion donde hemos visto

que este concepto es totalmente erréneo, ya que no existen caracteristicas “Efectos negativos en redes
superiores o inferiores, esta valoracion no deja de ser una preferencia  génicas”

personal, pero no tiene un sentido genético ni evolutivo. A este = .
Estas modificaciones pueden

H s z ” H
pensamiento “erroneo” se le conoce con el nombre de eugenesia). afectar a zonas no previstas”

Para evitar de esta forma desigualdades sociales importantes, a nivel “Cambios permanentes y
global la aplicacion de estas técnicas genéticas deberia de estar al alcance ~ heredables
de la gran mayoria de la poblacién. También es importante recalcar, que “Atin no existe una legislacién
tampoco existe una legislacion clara sobre la ingenieria genética en clara”

embriones humanos. Ademads, cada pais tiene autoridad para regular su

actividad cientifica. El vacio legal en el que se encuentra la modificacidon de la linea germinal

humana no hace nada mas que aumentar los miedos de la sociedad hacia la ciencia. Los

cientificos, como todos los profesionales de otros dmbitos, tienen la responsabilidad de

obedecer la ley y por eso piden que haya una regulacién lo antes posible. jConfia en mi soy

cientifico!
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52 Tren: ¢éSin modificar la evolucion?

“Bienvenidos al tren donde se os plantea una de las grandes promesas de Crisper: modificar
genéticamente células de nuestro cuerpo que no funcionen de forma adecuada”

Fijaros que las implicaciones morales son muy distintas a lo que planteaba el tren ndmero
cuatro. En este caso se trata de células que pertenecen a tu propio cuerpo y esto no implica a
terceros (preembriones).

Imaginemos el caso de una persona que sea diabética y que tenga una mutacion concreta en el
gen del transportador GLUT-4, el encargado de hacer que los tejidos absorban las grandes
cantidades de glucosa que se transportan por nuestra sangre cuando acabamos de comer.
Sofiemos con un futuro no muy lejano.

Comentarios que se escuchan en una sala de espera de un Hospital...

Ao 2016: “Me ha dicho la doctora que tengo diabetes, porque tengo el aztucar por las nubes”

Ao 2030: “Me ha dicho la doctora que voy a tener diabetes, porque en mi genoma se ve venir
la cosa, ademds tengo GLUT-4 por los suelos. Asi que me pondrd un nuevo GLUT-4 y dejaré de
tener el azucar por las nubes”

Sin duda alguna, este tipo de modificacién genética podria comportar una gran mejora en la
calidad de vida de muchas personas. ¢Pero es esto posible? Realmente con Crisper lo que
hemos conseguido hasta la fecha, es tener mucha mas eficacia para dirigir el gen para que
realice el corte un gen concreto. Pero los efectos que eso puede ocasionar en el organismo adn
no lo sabemos. No basta con secuenciar el genoma de una persona y modificar el gen de
interés. No podemos dejar de pensar, que el organismo es el conjunto de interacciones de
muchas partes. Y esta reflexion sirve de igual forma para intentar dar con el destino adecuado
de este ultimo tren como para el primero de esta estacion.

¢Qué es ser perfecto?

Diferentes estudios han concluido que los genes de la creatividad y la originalidad son los
mismos que nos predisponen a consumir drogas. Por lo que, si los modificamos con el objetivo
de no tener seres humanos drogadictos tampoco tendremos personas creativas y originales.
¢Como es posible que una persona que este predispuesta genéticamente a ser drogadicta luego
no lo sea? El genoma humano, es el manual de la vida, pero puede actuar de una forma u otra
dependiendo de la pagina que hagas que se encienda. Sin duda, para poder averiguar de qué
manera interactlan nuestros genes no hay otra que seguir investigando.

Ademas, hay que tener en cuenta el factor cultural. Por ejemplo, en Europa llegar a pensar en
cambiarse algun gen para ser mas alto o tener unos pdmulos mds pronunciados parece una
tonteria. Pero en otras culturas la importancia de mejorar el aspecto fisico tiene una gran
relevancia. Es mas, esta mal visto que econdmicamente puedas operarte para lo que cada
cultura considera " mejor" y no lo hagas.
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La reaccion social delante de los avances de la ciencia

“éCoémo lo quieren esta vez?” le pregunta el
médico a una pareja en una clinica de
reproduccién asistida. Esta le responde:
“Como la dltima vez, solo un poco menos
feo”. Este didlogo podria corresponder
perfectamente a una escena de una
proxima pelicula de ciencia ficcion.

Es  imposible  conocer todas las

consecuencias de una nueva tecnologia y, sobre todo, no se puede excluir que una tecnologia
tenga algun efecto nocivo para la salud humana. Y esto la sociedad lo percibe como una
catastrofe inminente. A menudo los cientificos no pueden contestar. éQué pasaria si...? ¢Y de
aqui a diez afios? ¢Y de aqui a mil afios? ¢Se puede estar totalmente sequro que no pasard
nada? éAl cien por ciento? Las nuevas tecnologias se miran con recelo, a lo mejor porque a la
sociedad actual le cuesta aceptar el grado de incerteza con la que estamos acostumbrados a
trabajar los cientificos.
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LA ENTREVISTADA ES...

Gemma Marfany

Es profesora titular de Genética de la Universidad de
Barcelona (UB) y tiene una amplia trayectoria cientifica y
académica en esta disciplina (Barcelona, Edimburgo,
Oxford). Dirige un grupo de investigacion en genética
molecular humana. Actualmente tiene dos lineas de
investigacion activas. Una de ellas identificando los genes
responsables del desarrollo de la retina y otra estudiando
dos de sus vias de regulacion. El objetivo final es
descubrir las dianas clave para futuros tratamientos de
las distrofias de la retina. Ademas también es profesora
de Genética Molecular y Biotecnologia, miembro del
Instituto de Biomedicina (IBUB), consultora del
Observatorio de Bioética y Derecho (UB) y asesora
externa de la Comisién Nacional para el uso forense del
ADN. Colabora habitualmente en diferentes medios de
comunicacion. Ensefiar, investigar y divulgar son tres de
Sus pasiones.

HABLAMOS DE...
SU INVESTIGACION

Ana Gonzdlez: ¢{Por qué decidiste dedicarte a estudiar la ceguera hereditaria? ¢Por qué la
ceguera y no otra cosa?

Gemma Marfany: Lo encontré por casualidad. Mi investigacidn inicial fue con moscas. Con
ellas hice la primera tesis en ingenieria genética de toda la facultad. A partir de ahi decidi que
queria investigar con proteinas recombinantes y me fui a Oxford donde me pusieron a trabajar
con retrovirus y levaduras. Al cabo de unos afios, me dijeron si queria volver a Barcelona
porque se iban a abrir nuevas plazas en la universidad y volvi. Pero, aqui en aquel momento lo
que estaba de moda era terapia con genética humana. Me pusieron en contacto con un grupo
de médicos que estudiaban la ceguera. Me puse a investigarla porque era muy desconocida y
tenia unos patrones de herencia muy diferentes. Pero siempre desde el punto de vista de
funcidn, sin secuenciar genomas. No es que no me interese el tema, sino que sé que en un
tiempo me acabaria cansando. Me resulta mucho mas interesante no sdlo encontrar la
mutacion que causa una caracteristica determinada, si no integrarlo en un todo.
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BIOETICA

AG: ¢{Qué fue lo que te impulsé a querer formar parte del Observatorio de bioética y derecho
de laUB?

GM: La verdad es que no fue una decisién plenamente consciente o buscada. Si no que de
alguna manera vino dado por el hecho de que haciendo terapia como genetista y trabajando
en genética humana, te vas dando cuenta, que hay ciertos tipos de investigaciones que quieres
hacer que necesitas tener en cuenta unas consideraciones bioéticas. Tanto de cara al paciente,
cémo de toda la informacién que puedes extraer de su ADN. Puede ser si no hubiera trabajado
en genética molecular humana y hubiera trabajado en genética molecular cogiendo otros
organismos vertebrados modelos y no en humanos este tema no me hubiera preocupado
tanto. Me preocupa tanto porque estoy trabajando con pacientes donde extraigo su ADN o
hago diagndsticos prenatales... Siempre estoy en contacto con una serie de temas que tienen
una gran consideracion bioética. A partir de aqui empiezo a conocer gente que trabaja en
bioética en Barcelona. Su formacién era mdas del ambito del derecho, de ecologia o de
psicologia, pero que no eran cientificos, en el sentido de investigacion experimental. Me
empezaron a decir: “Podriais venir a hacer una conferencia sobre clénicos?”, “Podriais venir a
hacer una conferencia sobre transgénicos?” ... Las fui haciendo y de alguna manera entré en
contacto aportando la visién cientifica de estos temas como miembro.

AG: ¢{Por qué crees que es importante la Bioética?

GM: La bioética, en general, es importante en el mundo cientifico, pero no siempre en lo que
estas trabajando, en concreto, tiene una relevancia bioética muy importante. Si se trabaja en
organismos como bacterias, tu principal preocupacién serd la bioseguridad, mds que no la
bioética. Con bioseguridad me refiero a que evidentemente no liberes estos organismos
modificados al ambiente, ya que pueden causar importantes variaciones en el ecosistema.
Pero, a medida que vas incluyendo otros organismos, como, por ejemplo, el ratén, el
componente bioético es mucho mayor. Deberas tener en cuenta, que no causaras un dafio
innecesario al animal (que sufre), cudl es el nimero de animales que piensas tener, si los
tendras que sacrificar indtilmente o no... Cada vez mads te vas aproximando a situaciones en
gue como cientifico tienes que tomar decisiones que tienen un componente ético.
Personalmente creo la bioética en el mundo cientifico es muy importante, hasta el punto, de
que, si tu quieres iniciar un proyecto, no te dejan pedir dinero si no tienes la aprobacion del
comité de bioética, en este caso de Barcelona, sobre la experimentacidon con animales. Sobre
todo, en mamiferos, todos los vertebrados (a excepcion de embriones de pescados), e incluso,
cefalépodos, puesto que se ha visto que tienen unos ganglios bastante elaborados. Mas alla
todavia, muchas de las revistas que tienen una relevancia dentro de nuestro mundo, lo
primero que te piden es que cumplas todas las normativas éticas y que les envies todos los
papeles con los protocolos aprobados, sino ni lo consideran.
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AG: ¢La bioética es un tema suficientemente objetivo? ¢O hay una parte importante de
subjetividad como experta?

GM: Estamos inmersos en una sociedad que tiene una serie de valores culturales en ese
momento y que puede decidir hacia donde quiere ir y hacia donde no. Pero, ademas, esto se
impone de alguna manera. iY el cientifico no se ajeno! No es una persona que quiera investigar
en contra de todo y de todo el mundo. Si no que se una parte de la sociedad, tiene una familia,
unos amigos... Por lo tanto, también participa en estos valores culturales.

La bioética acaba siendo una cuestidn politica de las sociedades que tienen que decidir que
tienen que hacer y qué limites se tienen que poner a toda la nueva tecnologia. Por eso se
necesita toda una reflexion ética, pero con una fuerte vertiente cientifica y técnica.

AG: ¢Los investigadores saben que tienen una limitacidon con la bioética? ¢Y los jovenes
investigadores crees que saben que existe?

GM: Si, en muchos casos si, y cada vez mas. Puede ser que antes de entrar en un laboratorio
los jovenes no lo sepan muy bien. Pero una vez que ya trabajas en él por supuesto que si. A
pesar de que, dependera del organismo con el que trabajes. No es el mismo trabajar con
moscas, con levaduras o con personas. Si, por ejemplo, trabajas con personas, estas tienen que
dar su consentimiento conforme te autorizan a tener una muestra con su ADN. Pero, también
de los informes que realizards con la que hards con ella, que lo usards para esa enfermedad y
no por cualquier otra cosa, cuando le dards los resultados... Es decir, que cuando entras en el
laboratorio empiezas a ver todas estas consideraciones. Si, por ejemplo, estds trabajando con
ratones, no puedes ir a trabajar sin el cursillo de experimentacidon con animales y este cursillo
tiene toda una parte de ética animal también. Si quizas al inicio pensabas que para poder
investigar no te iban a hacer falta plantearte esta serie de cosas, una vez que entras te das
cuenta de las limitaciones que te impone la bioética.

SELECCION Y MANIPULACION GENETICA

AG: El inicio de la vida se ha convertido en los ultimos afios en el centro de atencion de los
investigadores y ha abierto nuevos horizontes en el terreno reproductivo y genético. éQué
objetivos perseguis los genetistas en este ambito?

GM: Depende. Hay genetistas que quieren saber la base genética de las enfermedades, hay
otros que quieren caracterizar las enfermedades utilizando modelos animales o células madre,
crear células madre para poder hacer terapia, crear células madre pluripotentes inducidas u
otros que directamente trabajan en reproduccidn asistida que tiene una problematica muy
concreta. Pero, en el terreno de las enfermedades es donde esta mas centrada la investigacion
hoy por hoy. En terapia puedes pensar en una terapia somatica, o como esta ocurriendo ahora,
que se estd planteando la idea de poder modificar la linea germinal humana, lo cual las
modificaciones introducidas pasarian a la descendencia de esa persona. Este hecho es dificil,
porque hoy por hoy, la ley no te lo permite. Pero quizas dentro de unos afios si que lo haga. La
cuestion es que normalmente ahora que estamos inversos en el problema, cuando llega el
momento después resulta que ya no es este el problema porque ya se ha resuelto. Pasé con
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todos los problemas que se planteaban con los organismos clénicos, pero, hoy en dia nadie se
plantea hacer un clénico para obtener un higado, en cambio, estamos hablando de células
pluripotenciales inducidas (IPS) que en el fondo si que son cldnicos, pero sélo de un érgano.
Normalmente, se encuentran nuevas soluciones ante los problemas planteados inicialmente.

AG: Si con el Diagndstico genético preimplantacional ya podemos seleccionar embriones sin
enfermedades, el sexo o bebés con un perfil genético compatible para curar a su hermano.
éTiene sentido plantearse la idea de modificar el genoma humano mediante técnicas de
edicion gendémica, como CRISPR, para transmitirlo a los descendientes?

GM: El DPG no se realiza tampoco en todas las personas. Hay unas premisas muy claras. Por
ejemplo, en la seleccidn del sexo hay unos objetivos muy claros. No se puede seleccionar el
sexo si no se por una enfermedad hereditaria ligada al sexo en Europa. Hay en algunos lugares
del mundo, como en EEUU que si que se puede escoger el sexo con el pretexto de que los
padres tienen mas preferencia por un sexo que el otro y no es un problema ético. De hecho,
teniendo en cuenta que, si no se hace seleccidon del sexo, una vez nacido nos pueden
abandonar, ¢Esto no representaria un hecho mucho mas traumatico?

Yo creo que son dos maneras diferentes de solucionar un mismo tema. Esto respecto a
enfermedades, pero, es que, con las técnicas de edicion gendmica, como por ejemplo CRISPR,
no sélo te permite tratar enfermedades, sino que también te permitiria incluir otros cambios.
Te permitiria eliminar genes que no causan una enfermedad, pero que, para aquella persona,
esa variante en concreto no fuera deseable, y por lo tanto, su gran deseo fuera eliminarla. Por
ejemplo, imaginemos unos padres que quieran tener un hijo con los ojos de color azul. Pues
mira, poniendo una mutacién muy concreta en el gen OPA1 solucionariamos el problema y los
hijos nacerian con los ojos azules. Ya no estamos hablando de curar sino de que manipular
genéticamente un genoma.

AG: ¢(Cientificamente tiene sentido perseguir el objetivo de acabar con las enfermedades
cuando se sabe que muchos “errores genéticos” nos han dado ventajas evolutivas a largo de
nuestra historia y lo hacen ahora, como ocurre con la anemia falciforme en lugares donde
hay malaria?

GM: Si, pero aqui hay dos cosas diferentes. Una cosa es que sea una ventaja selectiva
poblacional y otra es ponerte en la piel de un individuo que esta sufriendo una enfermedad
super severa. Es decir, poblacionalmente esta variante puede constituir una ventaja, pero la
persona no mira como conjunto. La enfermedad afecta de forma individual y a tu familia, no al
resto de la sociedad y en este sentido se tiene que pagar un peaje alto. Se tiene que pensar
que las cosas no son ni blancas ni negras. Para muchas enfermedades que no son muy graves,
ciertas variantes genéticas tampoco son tan graves, a priori. Otra cuestidon seria que
aceptaramos tener heterocigotos y no dejamos nacer a los homocigotos. Por ejemplo, en el
caso de la anemia falciforme, el heterocigoto es favorecido en lugares donde hay malaria y en
lugares donde no hay malaria es una enfermedad grave. Por lo tanto, segun en el ambiente en
el que te encuentres sera favorecido o no. Por ejemplo, en EEUU, en los ultimos 50 afios, la
proporcién del alelo de la anemia falciforme ha bajado muchisimo. Lo que indica que no esta
seleccionado a favor.
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AG: {Como genetista donde crees que esta el limite de la manipulacion genética?

GM: Es dificil de decir. Por qué yo no soy Unicamente genetista también soy persona. Por lo
tanto, una cosa es lo que cientificamente pienso y otra lo que personalmente, junto con mi
cultura y mis creencias, pienso. Yo cientificamente te puedo decir si una cosa puede tener
cierta logica o no, y luego si personalmente quiero que esto se implante o no. La cuestién de la
“manipulacién genética” no me gusta, me gusta mas “modificacién genética”. Por qué el
hombre manipula todo su entorno. Por ejemplo, las versiones naturales del trigo son muy
pequefias y tienen muy poca harina, las naranjas y las mandarinas tendrian que tener semillas,
pero no las tienen porque no nos gusta encontrarlas cuando comemos. De esta forma hemos
creado frutas estériles que no tienen ningun sentido bioldgico. Nuestra especie hace los cruces
que le interesan. La manipulacion genética depende de si tiene un objetivo claro o no. Yo no
creo que el humano quiera manipular por manipular. A mi, por ejemplo, tener una planta
transgénica que tenga una cierta ventaja para la persona que la consuma me parece la mar de
bien. De moléculas de ADN como muchas todos los dias y la mayoria de ellos son transgénicos
y estdn manipulados. El problema fundamental es cual es el objetivo. Precisamente en este
sentido, ahora hace poco en EEUU se ha aprobado para el consumo humano un champifién
que ha sido editado por CRISPR-Cas9. Lo que ha hecho esta edicidn es hacer un knochout en
una parte de uno de los seis genes del champifion que expresan unas proteinas (polifenols
oxidases) implicadas en que el champifién pre-cortado en laminas se vuelve de color marron.
Esto es debido a la oxidacién y la acumulacién de un pigmento negrero, la melanina, lo que
impacta directamente en su aspecto y su comercializacidon. La edicién del genoma del
champifién mediante CRISPR no deja huella, mas alla de la eliminacién de una parte de un gen
propio. No afiade informacidon genética exdgena ni requiere la integraciéon de vectores o
secuencias genéticas derivadas de virus o bacterias que pudieran ser considerados nocivas
para las plantas u hongos. No es, por lo tanto, un organismo transgénico. La edicién del
genoma del champifion mediante CRISPR no afecta a ninguna otra caracteristica, mas alla de la
eliminacion de una parte de un gen propio.

AG: Estamos de lleno en una época donde el miedo a un mal uso de las nuevas tecnologias
que se van descubrimiento en ingenieria genética esta en aumento ¢{Tenemos que prohibir
por si acaso?

GM: Creo que prohibir por si un caso, no se tiene que prohibir nunca. Para cualquier
prohibicion, no sélo cientifica, tiene que haber un razonamiento detras. Una prohibicién no
quiere decir nada por mi, por lo tanto, por si un caso tampoco. La cuestidn es la siguiente, dos
de las caracteristicas del ser humano son la curiosidad y el miedo al desconocido, cosa que con
los otros animales no compartimos. Es decir, mientras mas inteligente eres mds curioso y mas
miedo tienes. iPor qué sucede esto? Porque proyectas esa situacidon y que puede ser que
acabe mal. Si no eres inteligente no puedes hacer esta proyeccioén.

El humano siempre se ha planteado todos los avances tecnolégicos desde una doble vertiente.
La fascinacién que le genera poder hacer algo mucho mas rédpido o que no hubiéramos
pensado que se podria hacer, por ejemplo, mediante una herramienta Esto es tan simple,
como decir, que yo ahora no fabricaré un martillo porque, aunque sea muy util para clavar un
clavo, también puedo matar a una persona con él. Esto es cierto puedes matar a una persona.
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éPor eso hay que prohibir todas las herramientas? Claro, el humano todas las herramientas
que tiene, segun como las utilice, puede hacer dafo o no. Por ejemplo, necesito cazar para
poder comer, evidentemente tendras que usar alguna herramienta para matar a un animal y si
puede matar a un animal también podra matar a una persona. Si nos basamos en este
principio no podriamos hacer nada. Si hacemos fuego porque es muy conveniente para
esterilizar el alimento, para calentarse... También puedo considerar la posibilidad de que, ¢Con
ese fuego puedo quemar a gente, no? El miedo nos permite construir un marco donde esta
herramienta que hemos generado sea utilizable y no se utilice nunca en otras situaciones. La
sociedad es la que dice en qué situaciones se pueden utilizar y cudles no.

El humano siempre ha tenido miedos, si tu miras las peliculas de ciencia ficcion esto lo reflejan
muy bien. Primero eran las armas de destruccion masiva, después los tanques, los
ordenadores que serian mas inteligentes que las personas... Y ahora resulta que a un nifio que
acaba de nacer le regalan una Tablet que es mucho mas compleja que los ordenadores del afio
sesenta y ahora a nadie le preocupa esto. Por lo tanto, la sociedad tiene que decidir si la
genética como herramienta se puede utilizar en un contexto o en otro. Los cientificos también
las pueden utilizar de forma inadecuada pero como en todo, los cientificos no somos
diferentes al resto de la sociedad.

AG: Es curioso, parece que ya tenemos asumido que hay vegetales que resisten mejor a las
plagas o que ahora los pollos crecen a una velocidad rapidisima. Pero, ¢{Por qué cuando
hablamos de la Bioética aplicada a la genética humana, sigue dandonos cierto respeto?

GM: Yo creo que el humano siempre se ha sentido mas importante que el resto de los
organismos. Lo que nos importa somos nosotros. Pero, no es que la bioética en humanos sea
mas importante que la bioética en animales. Si una persona tortura a un animal es facil que
también pueda llegar a torturar a una persona. En el caso de la genética humana, necesitas
valorar si a la persona le puedes aplicar una terapia, lo tienes que considerar igual de libre y
capaz de tomar sus propias decisiones. Por lo tanto, la bioética humana pasa por aqui, es decir,
que tengo que considerar que aquella persona con la que estoy investigando con sus genes
para curar alguna enfermedad es libre de tomar la decisidn de si se presta a que yo pueda
utilizar su ADN o no. En cambio, para otros organismos somos nosotros los que decidimos por
ellos.

AG: ¢(Es posible secuenciar nuestro propio ADN y con ello saber qué caracteristicas
metabdlicas tendremos, las enfermedades que padeceremos o incluso de qué moriremos en
un futuro? ¢Quién deberia tener acceso a esta informacion? ¢A quién pertenece nuestro
ADN?

GM: El genoma humano contiene nuestro manual de instrucciones y esto nos dice muchas
cosas sobre nosotros mismos. Lo que pasa es que, como siempre decimos los genetistas, el
fenotipo, es el resultado final. Esto incluye el genotipo mas el ambiente. Por ejemplo,
dependiendo de qué caracteristicas el genotipo es muy determinante. Si tu tienes una doble
mutacion para la fibrosis quistica, tendras la fibrosis quistica, por lo tanto, aqui es muy
determinante. Mientras que, para otras caracteristicas, el ambiente juega un papel muy
importante. Por lo tanto, tu puedes describir algunos casos de enfermedades claramente
genéticamente determinadas y en otros casos puedes decir que pueden existir muchas
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probabilidades de que tengas cdncer de mama, pero no podras predecir que si lo tendras o no.
El genoma nos puede decir muchas cosas, como de que puedes enfermar o como serd tu
comportamiento, pero de ahi a decirte de que moriras no. Las predicciones del futuro todavia
no existen. La genética en el fondo lo que nos dice es que de todo el abanico de posibilidades
que existen te encuentras dentro de un eje determinado para aquella caracteristica. Por lo
tanto, si que se pueden decir muchas cosas, pero no todo. Son un ejemplo claro, los gemelos
idénticos que se encuentran en un mismo ambiente, pero no son exactamente iguales, porque
también interviene el azar y ciertas mutaciones.

Quién tendria que tener acceso a estos datos es lo que a mi me gustaria saber, porque todavia
no esta claro. ¢A quién le pertenece tu informacidn genética? ¢Al paciente? ¢A alguien que lo
ha pedido? ¢De la institucion publica que ha hecho posible que estas pruebas se lleven a cabo?
Es esto el que no esta claro y esto viene dado porque como sociedad nos ha llegado todo esto
muy rdpido. Ademads, nos puede parecer muy criticable, pero a la gente precisamente hoy en
dia, no creo que tuviera muchos problemas con la privacidad. No la tiene con la privacidad de
sus fotos, no creo que tuviera problema con su informacién genética.

AG: ¢Y si ese ADN se utilizara para discriminarte?

GM: Para discriminarte no hace falta que nadie tenga la informacién de tu ADN, mucha gente
se ha quedado sin trabajo por haber colgado unas fotos de una fiesta en alguna red social.
Claro, al final todo es todo. La sociedad tendria que plantearse seriamente estos temas de la
privacidad y dejar de ser tan hipdcrita. “jiLa informacion genética no!!!” A ver yo soy mujer y
sé que tengo discriminacion genética, en muchos trabajos desgraciadamente cogeran antes a
un hombre que a mi.

EUGENESIA

AG: {Qué entendemos por mejoramiento genético? ¢ Qué se te den bien las matematicas? O
éTener el colesterol mas bajo?

Yo no creo en la eugenesia. Es un término para intentar decir que se puede elegir los nuevos
individuos para que sean mejores que los anteriores, pero esto es muy relativo dependiendo
del ambiente y de lo que cada cual considere mejor o peor. Quizas los hombres piensan que
ser hombre es mejor que ser mujer, y por lo tanto mira, eliminamos a todas las mujeres.
Quiero decir, que es muy dificil todo ello. Un tema que uno se puede plantear es que no
gueremos enfermedades muy severas, donde el individuo que la puede padecer morird a los 5
o 6 afos de vida y que lo Unico que generaria serian problemas emocionales a sus padres y a
su familia. Esto te lo puedes plantear, pero es muy diferente a la eugenesia. ¢{Qué
caracteristicas son mejores o peores? Yo creo que esto depende, por ejemplo, si vivieras en el
paleolitico tener unas caderas enormes seria deseable, probablemente actualmente esto no
estd muy deseado. ¢ Tener el colesterol bajo? Entonces, todos tendriamos problemas de espina
bifida ya que el colesterol es muy importante en el desarrollo de la medula espinal. Por lo
tanto, no sé qué decirte. No tener osteoporosis, quizas es muy deseable en nuestro mundo.
Pero, ¢Y si alguna vez vivimos en el espacio y resulta que nos interesa tener una capacidad de
mineralizacion dsea mucho mas versatil? No tengo una respuesta. Evolutivamente la
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variabilidad genética es mejor y la reproduccién sexual existe por eso. Yo creo que como
especie humana estamos aumentando la variabilidad mds que no disminuyéndola. Con
respecto a otras especies depende, porque estamos influyendo en gran parte en su ambiente.
Pero, también ha habido cataclismos que el humano no ha provocado y han comportado
muertes extensivas de millones de especies y esto no ha sido por nuestra mano.

AG: ¢Se puede considerar que causamos un mal a la criatura si aseguramos que nacera con
un defecto? Por ejemplo, si una pareja de sordos quiere que su hijo también nazca sordo
éSeria un uso adecuado de las pruebas genéticas?

En este sentido, se tiene que mirar cual es la gravedad de la enfermedad. La sordera es
ciertamente discapacitante pero esto no quiere decir que no tengan ninguna calidad de vida.
Hay mucha gente que estd muy deprimida y no tiene estos problemas fisicos y en cambio su
vida no es nada buena. Yo antes seleccionaria a gente para que no tuviera depresién. En
cambio, hay enfermedades gravisimas, que no dan ninguna calidad de vida. El sindrome de
Down que a la gente le preocupa tanto, justamente pueden tener una buena calidad de vida si
tienen a gente les quiere. El problema real es el coste emocional que puede tener la familia,
pero no por ellos, ellos viven bien. A mi lo que me cuesta mucho es decidir, es por ejemplo, si
una mujer que es portadora en el cromosoma X de ceguera y que su hijo puede ser ciego,
quién eres tu para decirle que la ceguera no es importante. A veces, tomamos decisiones que
no nos corresponden. Ni tanto ni tan poco. Normalmente la gente se posiciona a las puntas,
los que estan en contra del diagndstico genético prenatal y el aborto y los que quieren que
nazcas a pesar de que tu calidad de vida sera pésima.

CIENCIA'Y SOCIEDAD

AG: A veces, no somos conscientes de que todas las medicinas que tomamos cuando
estamos enfermos, los aparatos que tenemos a nuestra disposicion, o incluso, la ropa que
llevamos existen gracias al trabajo que se hacen en los laboratorios. ¢La gente es consciente
de todo lo que aporta la ciencia a la sociedad?

GM: No lo sé, esto es dificil de valorar. Depende de sus culturas. El principal problema que yo
creo que hay es que hay mucha gente inculta desde el punto de vista cientifico. Esto es una
queja general que te encuentras dentro del ambito cientifico. Por ejemplo, vas a una fiesta y te
preguntan: “éDe qué trabajas?” y respondes: “Soy cientifico” se los cambia la cara porque no
los interesa saber nada cientifico y te dicen: “Oh muy interesante, muy interesante, pero como
no sé nada de ciencia...”. TU no puedes decir que no sabes quién es Shakespeare, tu no puedes
decir ciertas cosas, en cambio, hay otras que si. Pero, luego pones la radio y cualquier
tertuliano sabe de todo y habla de ciencia. Yo sé de genética y de genética puedo hablar, pero
dificilmente hablaré, como, por ejemplo, de politica porque no es mi campo y la “pifiaré”
mucho. Nadie sabe de ciencia, pero todo el mundo habla de temas cientificos, de que, si se
tiene que editar o no el genoma humano, porque se puede y porque no, o contra los
transgénicos, sin saber lo que es un transgénico... Todo el mundo se atreve a hablar de ciencia
sin tener ni idea, es este el problema, que no hay un minimo de cultura cientifica. La gran
mayoria de los que escriben en los periédicos sobre noticias de ciencia son periodistas que no
tienen ni idea de ciencia ni les interesa.
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DIVULGACION
AG: ¢{Como te incorporaste a la divulgacion cientifica?

GM: Porque me gusta. Porque me gusta escribir y me gusta leer. Normalmente, acabas
dedicdndote a lo que te gusta. La mayor parte de cientificos que se dedican a la divulgacion
cientifica es por hobby. Suelen ser cientificos que les gusta lo que hacen, escribir y
comunicarse. No divulgan sobre cualquier cosa, sino sobre aquel tema del que sabes mucho.
Yo creo que para la mayoria de divulgadores no es una decisidn consciente.

AG: ¢Es una necesidad cientifica involucrarse en la divulgacion?

GM: No es una necesidad pero si es una de las calidades que se tendria que tener en cuenta,
pero no excesivamente. Yo no creo que todos los cientificos se tengan que poner a divulgar
porque para divulgar te tiene que gustar. Esto es el mismo que decir que no todos los
cientificos nacen para dar clases. Pero, yo creo que un profesor de universidad tiene que ser
cientifico porque si no puede transmitir ciencia de un tema en concreto. Es un componente
relevante que estaria bien que muchos de los cientificos tuvieran pero que no hace falta que
todo el mundo tenga. Considero que es mucho mds importante para un cientifico respetar los
valores éticos, puesto que hay muchos puntos que son muy importantes, que no se falseen los
datos o que no robes los resultados a tus compaferos, por ejemplo, Watson y Crick no
tuvieron comportamiento ético y esto es muy importante desde mi punto de vista. También
creo que es importante para un cientifico ser capaz de explicar lo que estas haciendo a un
publico entendido, a colegas de tu mismo campo. Yo creo que en todas las carreras cientificas
tendria que de haber una parte obligatoria de exposicion porque hay gente que le sale de
forma natural y otros que se ponen muy nerviosos y no te enteras de nada de lo que quieren
decir. Comunicar minimamente es importante. No todos los cientificos son buenos
comunicadores. Pero esta muy bien que haya cientificos que se dediquen a divulgar porque
das a conocer un conocimiento que es muy importante y, ademas, lo que divulgardn serd
correcto. Por qué el cientifico puede simplificar las cosas, pero no dira cosas que no son
ciertas, siempre sera mucho mas pudoroso que no una persona de fuera.

AG: ¢Por qué no existen en la mayoria de carreras cientificas ninguna asignatura de
comunicacion cientifica, si al fin o al cabo, en alglin momento u otro de la vida tendrds que
comunicar a la sociedad lo que estds haciendo?

GM: No, a la sociedad no hace falta, a tus compafieros es muy necesario . Yo creo que la
comunicacion cientifica es necesaria entre tus colegas, entre la gente de tu campo. No
necesariamente de cara a la sociedad. No necesitamos que cada cientifico explique lo que
hace. A la gente le importa la vision mas global del tema no concretamente lo que haces.
Claro, un cientifico no tiene por qué divulgar bien. Pero que pueden divulgar, iY tanto! Y los
que lo hacen, lo hacen muy bien o bastante bien. Otra cosa es pasar cuentas de lo que has
hecho con el dinero que te han dado para investigar. Yo creo que es una asignatura mas de
master que no de carrera.

También es un problema importante la educacidn por qué hay mucha gente que estudia para
ser maestro, pero no sabe nada de ciencia. Por lo tanto, dificilmente le explicaran bien nada
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relacionado con la ciencia si no saben ni el que se una ecuacion. Es tan grave que yo creo que
es una deficiencia crénica. Por lo tanto, no es tanto divulgar como ensefiar bien unas bases
cientificas. El problema que tenemos es que estas bases no se estan dando de forma
adecuada.

AG: Los medios de comunicacion no divulgan, sino que titulan, ¢{Estamos asustando a la
gente? ¢{No se plantean de forma adecuada los temas cientificos?

GM: Si, yo creo que la gente muchas veces se queda con los titulares y este es el problema.
Claro, han dicho tantas veces que se curard el cancer y no ha sido verdad que la gente ya pasa.
Al final la gente, se queda con aquello que le interesa y el que no le interesa pasa.

AG: ¢{Piensas que la ciencia llega a la sociedad? ¢Le dan las personas la misma importancia a
saber quién es Pablo Neruda que a saber cdmo funciona el ADN? ¢{Qué crees que se esta
haciendo mal? ¢ Se te ocurre alguna manera de solucionarlo?

GM: Yo creo que nos tenemos que poner muy enserio con la educacion. Por qué un nifio se un
cerebro abierto, que estd en desarrollo y necesita de una persona que realmente lo estimule y
gue cuando diga una cosa que sepa realmente por qué la dice, porque sabe cien mil veces mas
aquello y por este motivo lo puede comunicar y hacerlo facil. Porque cuando se sabe mucho
puedes transmitir lo que realmente es importante. La gente que no sabe no lo puede hacer de
este modo. A veces, el maestro sigue al pie de la letra lo que pone en los libros de texto, y a
veces hay barbaridades. Si no tenemos formamos buenos maestros de primaria, de secundaria
y buenos profesores de universidad y no valoramos este trabajo y no apostamos por el futuro,
mal vamos.

AG: ¢{Qué te gustaria descubrir en un futuro?

GM: Yo no sé si quiero descubrir. Lo que mas me gusta es tener gente al laboratorio y
formarla. Tener alumnos que estén haciendo el doctorado, me da mucha satisfaccién ir
avanzando en una investigacién, donde ves que estas personas van madurando y van tomando
estas decisiones, discutiéndolas... Este trabajo intelectual de mentes enriqueciéndose, me
gusta mucho. Ir preparando gente para se puedan enfrentar a los problemas.
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