N

L'ERA DEL GENO

PiC; e |'EVO|UCié h

C G CT ; C ATESST T CAT AT T G A
A TAT L CG A ATATCGAATGT
G ATAG [ A TAAATGGCTAGCAT

G ATAG : -

A A ATGGCTAG CC

G ATA G P A A ATGGCTAGCA
cCGCT / ATATTCATATITG
ATAT ' GAATAT(I:GAAT
G AT \ A ATGGCTAG C
Cc G C T TCATATTG
A TAT ATATCGAAT
|
G ATA _ ATGGCTAG C
c G ol A A T TCATATTG
ATATA . ATATCGAAT

G ATAG AT G CTAG C

2n Batxillerat A
INS Josep Lladonosa
da, 5 de gener de 2012



De fuste tan torcido como el del hombre no se ha hecho nunca nada recto.

Immanuel Kant, 1784



No em complauria res més que agrair a la meva familia la
paciencia que han tingut amb mi durant aquests set mesos de
realitzaci6 del treball. Primer, per ajudar-me a decidir un tema
pels meus gustos 1 exigeéncies tant especials; segon, per escoltar
les llargues conferéncies i1 reflexions que els feia sovint 1
participar en elles aportant-me idees i matisos ben Ttils pel
treball i, tercer, per animar-me quan em balancejava en
I’abisme de la rendici6. També, agrair al meu tutor del Treball
de Recerca, en Jacint Llauradd, per recolzar en tot moment la
tesi del treball 1 aportar-me I’optimisme que em faltava. A
Ramon Camats, Carme Castillo, Joan Fibla, Albert Roca i Joan
Viias per la seva col-laboracio desinteressada al col-loqui i les

entrevistes.



INDEX

INtroduceio .........ooeeeiiiii e
I Suport Cinematografic .............ccocoeeviiiiiiiiiniiieeees
2 Conceptes de Senetica ............ccocceeeviieniiieniieenieeeieeeeeee
2.1 LTADN oo
2.2 L'enginyeria genetiCa ........ccccecveercvreerueeerreeeseeeeneeennnes
2.3 Projecte Genoma Huma ...........coceeviieniiniiieniiiiie,
2.3.1 ELST o
2.4 L'Empresa dels test genetics .......ccccevvuveercrieercreeerreeennne
3 Lamneo-evolucio .........ccccooiiiiiiiiiiiiiiiiiicicee e
3.1 Genetica i futur .....oooevieniiiiiiieeeeeeee
3.1.1 L'ambicio humana és un fet ........c.ccooceevveieniencns
3.2 Laneo-evoluCiO ......cccccooveeiiiiiiiiiiiiiienieeeee e
4 Valoracions étiques de la neo-evolucio ..................c.ccceenne.
4.1  Enginyeria genética i perfeccionament .............cc.ceue..e.
4.1.1 KOsmos 0 Caos? ......cooveeieeieinieiniieniecieeeee
4.1.2 En termes d'eugenésia .........ccccceeeviieeeiieenieeenen.
4.1.2.1 Com el concepte d'eugenesia repercuteix
sobre l'enginyeria genética
4.1.2.2 La nova eugenésia: 1'eugenesia lliure
4.13 La Hiperpaternitat ............cccccveeeeveeeiieencieeeieens
4.1.4 Una societat meritocratica ........ceevveeeveenueeneeeneene
4.1.5 Una ética conseqiiencialista? ..........cccceevveenennen.
4.2 L'heuristica de 1'audacia .........c.cceoevienienenienenieneeee
4.3 Una ViSiO €SCEPLICA ..vvvererrreerreeeiieeeieeeereeeeveeesreeenaneeenns
4.3.1 Una especie anomenada humana ........................
432 D'hominids a humans ...........cceceeeerienenniennenenne.
433 Constancia en el progreés ..........ccceevveeneerveenneenne
434 Els humans i les maquines ...........cccceeveeeveennennne.

5 ELAEDAL ...

T 9 PP PP S P PP PSP S PBT P

T P T PP PT BB BT T

(o)

.22
.22

24
27
29
31
34
34
34

.36

40
40
43

.46
.48

51

.55

57
60
62

.67

67
68
70

.71
.74



6 eSS eNtrevisStes ..........cccevveiiiiiiiiiiiie e p. 83
6.1  Joan VIMAS ....ooviieiieiiieiieeiie et p- 83
6.2 AIDert ROCa ....ccueveiiiiiieiiieieee e p. 88
6.3  Ramon Camats ........cccoevvvieeeniiiieeeiiee e p. 93
6.4 Carme Castillo ......ccceeeviieeiiieeiieceeee e p. 96
6.5 Joan Fibla ......ccccooiiiiiiiiiiiiiiece e p. 103

T CONCIUSIONS .......oooniiiiiiiiiiiieeieeeee e p. 110

8 Bibliografia ................cooooiiiiii p. 117



INTRODUCCIO

No us heu parat mai a pensar d'on venim?, per qué som com som?, que tenim?,
que sabem?, que volem?, qui som? Soén preguntes que tenen resposta, doncs ens han
ensenyat a formular-les, reflexionar-les i respondre-les des que ens vam posar una bata
de ratlles de colors amb tres botons dels sis que havia de tenir, les dues butxaques
descosides i tot el pit ple de resina de pi per primer cop. D'on venim? Historia, més clara
1 precisa impossible. Per qué som com som? Biologia, evolucid, genetica, etc. Que
tenim?, que¢ sabem? Matematiques: tenim dues bosses amb 350€ cada una i tres
compradors, quin tant per cent s'hauria de treure de cada bossa per tal que quedés una
divisié exacta de diners entre els tres compradors? Sabem que ho sabem resoldre o no
ho sabem fer. Qué volem? 1 qui som?, aixo ja invita a una reflexié individual pero, és
clar, sota la pressié de a) li has d'entregar d'aqui dos dies per escrit al professor de
filosofia. b) has de tenir en compte i aplicar tots els coneixements d'historia, ciéncies
socials, biologia 1 fisica per no semblar un somiatruites i, ¢) has de mostrar un cert
interes en contestar de forma original —sembla ser que si no et preocupes dels temes que
t'afecten ets un resignat i conformista-. Perd per molt que ens resistim a assumir-ho,
aquesta etapa ja esta superada. Ja s'han escrit massa novel-les sobre el nostre passat i
assaigs sobre el present huma; i sobre el futur? No gracies, no em van les pel-licules de

ciéncia-ficcid.



Per que tot el que es refereix al nostre futur engloba astronautes, naus espacials,
guerres interestel-lars, aliens, renaixements de gotzillas modernitzats (si, els classics
sempre perduren), cotxes voladors, robots, superherois, superpoders, ordinadors
megapotents, vestits amb fibres especials, cameres minuscules d'espionatge, armes i
explosius perfeccionats, tecnologia punta i cientifics bojos? Significa que el desti huma
¢s viure un mon de ciéncia-ficcid? Fins a la ciéncia, hi arribem, tenim clar que el futur

reposa en els avencos de la ciéncia; ara bé, ...1 la ficcid?

Visionem una d'aquestes pel-licules i no ens plantegem que aquell pugui ser el
nostre futur. De fet, fa temps que m'he adonat que cal afegir una pregunta més al “grup
de preguntes que cal formular-se al llarg de la teva vida”: cap on anem? Qui sap on
anem. Seguirem sent com som? Canviarem? Cap a millor? Cap a pitjor? Ens ho hem de
prendre seriosament aixo de protegir-nos dels atacs dels alienigenes? Podrem triar el
nostre superpoder? Si el professor de filosofia gosa demanar-nos aquesta redaccid, amb

dos dies segur que no en tindria prou!

Sense bromes. Alguns ja ho han inventat, han formulat hipotesis sobre el desti
huma. Si ho hem fet €s perque ens veiem capagos d'aconseguir-ho. Per tant, milloraré la

pregunta: Cap on va la nostra evolucid? I sobretot, qui la decidira?

Aquesta breu introducci6 pot despertar en nosaltres tres tipus de sensacions ben
contradictories. La primera és una sensacio d'indiferéncia, la segona, d'inquietud 1, la
tercera, d'esperancga. Per dir-ho d'una manera senzilla i entenedora, em vaig proposar de

fer aquest treball perque volia comprovar quina seria la sensacid que produiria en mi.

Fins ara, sempre s'havia reservat I'ultim punt d'una unitat sobre noves
tecnologies 1 genctica a les reflexions €tiques 1 morals. Durant les deu primeres pagines
et presenten les seves aplicacions en diferents camps i1 per diferents fins, comparen les
tecniques innovadores que Obviament suposen un avantatge sobre les antigues i et
nombren uns quants problemes o detalls encara per investigar perd que manquen

d'importancia. En canvi, en aquest ultim punt es dediquen a comentar basicament les



controversies. Es llegeix per damunt, pot ser s'hi afegeix alguna noticia o article actual
amb resso, 1 es dona el tema per acabat. El professor o professora et mira amb cara de
circumstancia i a continuaci6 solta un: “Aixo ¢€s el futur. El camp de la biotecnologia és
una molt bona sortida”. Aleshores és quan penso que malgrat els pros que acabem de
llegir es dona per suposat que aquestes noves técniques s'aplicaran; perque son el futur i,

som nosaltres, els que ara estudiem, qui les aplicarem.

Em fa la sensacié que sabem molt poc sobre bioctica, si els camps que estudia
han de suposar el nostre futur. Els meus pares em deien: abans de fer una cosa compta
fins a tres 1 pensa-te-la dues vegades. Doncs sembla que haguem adjudicat la tasca de
pensar als congressistes 1 la resta només ens centrem amb I'exclusivitat de 1'accio. Si he
de dedicar la meva vida a la ciéncia, 1 el meu futur ha de ser la ciéncia, vull saber que
tenim entre mans, de que és capac i quines en son les condicions i les conseqiiéncies. De
fet, si ens preguntem com hem arribat a ser humans, també hauriem de preguntar-nos
que serem després, ja que, sembla ser que amb la biotecnologia se'ns planteja I'opcio de

canviar la nostra evolucio.

Es per aquest motiu, per tenir una opinié fonamentada sobre una de les branques
que esdevindra la més important en la futura ciéncia, la biotecnologia, que en el meu
Treball de Recerca m'he proposat treballar especificament en un dels seus camps:
l'enginyeria geneética o terapia genica, perqué em provoca un seguit de reflexions etiques
que comencen amb entusiasme i acaben amb una cert temor. Sentia, per tant, la
obligacio de descobrir el fonament d'aquesta confrontacié intel-lectual, per saber si es
basava en un dubte personal o bé aquest s'estenia al mon cientific 1 a la societat en
general. A més, al comencar l'assignatura de filosofia al Batxillerat he descobert una
altra manera d'aprendre que m'és molt atractiva. He entés que sota qualsevol accid
humana hi ha un pensament i que aquest no €és pur ni uniforme sin6 que rere cada
pensament hi ha ideologies 1 rere aquestes, diverses opinions. Aplicant aquest nou punt
de vista als avencos cientifics, ens adonem que la ciéncia no és quelcom exclusivament
técnic. L'aveng cientific rau en una reflexio6 i un enfrontament d'opinions i idees previ a

la técnica; la ciéncia va més enlla de la tecnologia. I es tracta del fet de poder conéixer



una vessant diferent, i sens dubte fonamental, de la ciéncia el que se m'ha proposat com
a tant atractiu. La reflexio, l'observacié 1 comprensi6é dels diversos punts de vista
existents ens permet ser ciutadans més lliures ja que disposem d'una opinid i, d'aquesta
manera, podrem prendre una decisio. La meva opinid i coneixement sobre la ciéncia ha

superat els limits tecnologics, perque la seva base ¢tica és la que m'és més interessant.

Es per aixo que he intentat desfer-me de tots els prejudicis que tenia sobre les
manipulacions genetiques fins el moment i he comengat la meva instruccid des de zero.
D'aquesta manera, m'he informat sobre determinats punts de vista de l'evoluci6 humana
i els he il-lustrat amb filmografies de diverses ¢poques per analitzar i comparar les
possibles variacions en les opinions i expectatives sobre el tema al llarg dels anys. He
cercat informacid sobre l'enginyeria genetica 1 les seves aplicacions reals. A
continuacio, i com a cos del treball, s'hi presenten les posicions a favor i en contra de la
d'aquesta. Finalment, mitjangant un col-loqui i unes posteriors entrevistes als
participants, he pogut con¢ixer de primera ma les opinions de persones de diferents
ambits sobre l'enginyeria genctica, 1 aixi treballar, més especificament, aquells punts

que havia trobat més interessants durant el desenvolupament del treball.

Com a font d'informacio, he utilitzat majoritariament llibres de filosofs, biogtics
1 de divulgaci6 cientifica, conferéncies tant de cientifics, investigadors, sociolegs i
bioétics, alhora que diversos articles i publicacions cientifiques. També he treballat amb
filmografia i m'he servit d'informaci6 de la web, tant per la cerca d'informacié com per
consultes a pagines webs d'empreses i1 personalitats relacionades amb I'enginyeria
genetica. Com a font grafica he utilitzat imatges de comic de l'autor Quino i d'altres

cercades a la web.

A l'hora de buscar informacid6 m'he trobat amb més dificultats de les que em
pensava. El principal problema ¢és que en l'ambit de la bio¢tica sobre els nous avengos
cientifics, com ¢és el cas de la biotecnologia, no hi ha senténcies establertes i
indiscutibles, sind que €s una ciéncia amb coneixements indefinits i variables, basats en

opinions. De manera que, la majoria de la informacid continguda en el treball es basa en



reflexions tant meves com del autors que he utilitzat com a referéncia. I en aquests, ¢és
on rau, precisament, una altra de les dificultats, ja que la lectura de les seves obres ha
estat moltes vegades complexa, sobretot, quan es tractava de textos filosofics. Per
aquest motiu, com a activitat prévia al treball 1 per tal de practicar en la comprensio i
desenvolupament de la reflexio6 vaig llegir Atreveix-te a pensar, del filosof Josep-Maria

Terricabras.

Cal fer també un incis al fet que alguns dels articles cientifics que he consultat
estan en llengua anglesa, aixi com també les conferéncies en format multimedia a que

he tingut accés.

Alhora de redactar el cos del treball, la dificultat s’ha limitat a la que segurament
han tingut tots els alumnes de 2n de Batxillerat que han de fer un treball de recerca
d’aquestes caracteristiques. El procés de compilacio, seleccié i redaccio del treball és
tot un procés d'aprenentatge que no cessa mai, ja que €s molt dificil sintetitzar les
reflexions 1 escriure-les d'una forma entenedora no només per tu, sind pels futurs lectors

d'aquest.

El treball esta dividit en quatre parts i finalitza amb unes conclusions. Per a
comengar, hi trobem l'analisi d’algunes pel-licules, per tal de mostrar quines han estat
les expectatives dels avengos cientifics en genética al llarg dels anys. Tot seguit, es
posen en contrast amb una cullerada de realitat. S'introdueix el concepte de genética i
enginyeria genctica 1 s'exposen les diferents teécniques de terapies geniques. A
continuacio, hi trobarem l'apartat més extens, amb el concepte de la neo-evolucio. Se
n'exposen diversos punts de vista, diferenciant entre posicions favorables a la
biotecnologia, posicions en contra i/0 més conservadores i, finalment, un punt de vista

un tant peculiar que situa la forca de la natura per sobre de la capacitat humana.

Per acabar, el treball de camp es centra en coneixer 1'opini6 de diferents
professionals de la ciutat sobre l'enginyeria genética. Basat en un col-loqui, que al

treball apareix en forma de resum de les idees principals que es van comentar, 1 unes
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entrevistes que busquen una resposta a les preguntes que han anat apareixent al llarg del

desenvolupament del treball i com a resultes del col-loqui.

Aixi doncs, un cop conegut el tema, I'objectiu i l'estructura del treball, només fa falta
plantejar la hipotesi de treball: L'evolucié humana esta en mans de la ciéncia i la

biotecnologia canviara la concepcio d'humanitat que hem tingut fins ara.

Aquesta ciéncia “evolutiva”, si aixi es pot anomenar, engloba la robotica,
la nanotecnologia, la biotecnologia, la gendomica, entre d'altres. Si ens fixem en les dues
aplicacions cientifiques primeres, sembla que van encaminades a aportar-nos estris,
materials 1 maquines que contribuiran, poc o molt, a aquesta evolucio; si bé, ho faran
per un el marc del progrés, la comoditat i el benestar de 1'existéncia humana. En canvi,
quan parlem d'enginyeria genética, ens estem enfrontant a I'ésser huma en la seva
esséncia, ja que estem manipulant allo que el defineix com a tal, que l'iguala a I'espécie i
el diferencia alhora de 1'individu, un element propi, intim, que delimita el nostre com,
que 1 quan, una cosa que no hem escollit, sind que és, 1 nosaltres som segons ella, una

molécula que ens desxifra i ens constitueix: 1'ADN.
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1. SUPORT CINEMATOGRAFIC

Mario Vargas Llosa deia en el seu discurs Elogio de la lectura y la ficcion al

lliurament dels premis Nobel el desembre de 2010:

“Inventamos las ficciones para poder vivir de alguna manera muchas
vidas que quisiéramos tener cuando apenas disponemos de una sola.
[...] Los fabuladores, al inventar historias, propagan la insatisfaccion,
mostrando que el mundo esta mal hecho, que la vida de la fantasia es
mas rica que la de la rutina cotidiana. [...] Las ficciones de la
literatura han multiplicado las experiencias humanas, impidiendo que
hombres y mujeres sucumbamos al letargo, al ensimismamiento, a la
resignacion. Nada ha sembrado tanto la inquietud, removido tanto la
imaginacion y los deseos, como esa vida de mentiras que anadimos a
la que tenemos gracias a la literatura para protagonizar las grandes
aventuras, las grandes pasiones, que la vida verdadera nunca nos
dara. Las mentiras de la literatura se vuelven verdades a través de

nosotros en permanente entredicho con la mediocre realidad “.

La vida ideal paral-lela a la realitat, on tot és possible, on tots els desitjos es
compleixen, on la bondat és un valor universal i etern, la via d'escapament del moén
opressiu huma deixa de ser un somni, un ideal, i pren volum i consisténcia en els guions
cinematografics. Les idees literaries formaran part de la realitat, és a dir, tindran una

existéncia efectiva.
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Des de la “invencié” del cinema els fruits de la imaginacié individual al llegir
una novel-la han passat a convertir-se en quelcom tangible; el pensament s'ha
subliminat regressivament per tal que puguem advertir la seva existéncia més enlla de
I'ambit de la ment. Allo que amb la lectura tan sols és un acte intim, atractiu per la
respectiva subjectivitat, s'ha adaptat als individus esceéptics que no creuen si no veuen.
No és que el cinema hagi aportat 1'objectivitat a les fantasies, sind que ha transcrit les
idees en imatges i1 les ha adaptades al limit de la semblanga amb la realitat. Aquest
miratge que ens produeix el cinema al veure personatges i poder-los associar amb un
model determinat i Unic, acaba amb la llibertat de la imaginaci6 i I'estanca en unes
pautes que tothom percep igual. El fet que no siguem I'inica persona capa¢ de coneixer
una possibilitat de realitat ens aporta seguretat, ens fa veure que no estem equivocats, i

arribem a la conclusid que alldo que veiem es converteix en veritat.

De les abstractes hipotesis literaries de realitat n'hem fet fets comprovables, més
facils d'assimilar i, per tant, d'acceptar-los com a creibles. La credulitat humana fa de la

proximitat de la vida real del cinema una ficci6 aplicable a la nostra.

Quin avantatge suposa aix0? Doncs que ara tenim un referent a través del que

podem clarificar conceptes i, sobretot, con¢ixer.

Fixem-nos en la varietat de tipologies cinematografiques que existeixen; drama,
comedia, accio, terror, thriller, alternatiu, historiques, infantils, musicals, etc. cada una
d'aquestes tematiques dona nom a la sensacio que produira en nosaltres. Es a dir, podem
escollir la pel-licula segons I'estat d'anim que volem que ens sigui transmes; programem

les nostres emocions.

En segon lloc, hi ha la trama de la pel-licula, la funci6 de la qual és transmetre
uns valors determinats. A diferéncia de I'acte anterior entre emissor i receptor, aquest no
¢s voluntari per ambdues parts, sin6 que I'emissor mostra voluntariament uns valors
amb l'esperanca que el receptor correspongui amb les seves intencions.

Independentment de si ens ha agradat o no, hem adquirit un nou concepte i contemplat
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una nova visid sobre un tema que, inconscientment, ja ha influit en el nostre pensament
aportant una concepcidé que no teniem abans. Es per aixd que les pel-licules tenen la
gran capacitat de modelar l'opinid de les persones, és una estratégia de poder
implacable. Ens poden fer sentir por vers algl, o algun grup social; preocupacié per
fenomens culturals 1 moviments socials, culturals 1 politics, atraccid per costums, idees,
llocs; enuig per actes, decisions i empresses; d'aquesta manera és com les pel-licules
prenen un paper molt important en 1'opinid de les persones sobre un determinat fet o

concepte.

Pot succeir que les pel-licules deformin la realitat, és a dir, la naturalesa, el
desenvolupament i les conseqiiencies d'un fet. Ja sigui perque s’han suprimit clausules
del procés que li donaven consisténcia i racionalitat, o0 bé que sigui mal interpretada la
seva utilitat degut a una exageraci6 d'aquesta —tant positiva (beneficiosa) com negativa
(perjudicial)-. Aquesta situaci6 es dona sovint en el cinema de ciéncia-ficcio, on tot es
presenta com quelcom facil, o extremadament dificil, corrent i de minsa importancia o
bé de massa. D'aquesta manera la gent només coneix la part que se'ls mostra i basen en
aixo la seva interpretacio. Aquest coneixement sera doncs incomplet 1 per tant imprecis,
segurament erroni i, conseqiientment, originara opinions conclusives inadequades. Es
clar que aquesta intervencid cinematografica busca només aconseguir l'impacte en
'espectador, i l'objectiu del director no és altre que entretenir i no pas aportar un
coneixement. Com ja hem esmentat abans, es basara en caracteristiques el més reals
possibles per tal de captar millor l'atencid de I'espectador/a, sense tenir massa en
compte la veritat. Al cap i a la fi haura contribuit a modelar 1'opinié de la persona, per a
qui, possiblement, aquelles imatges siguin 1'inica manera de con¢ixer un determinat
tema o d'entrar-hi en contacte i entendre'l. En aquest cas, el que sabra és el que la
pel-licula li haura ensenyat 1 aixo funciona com una bola de neu que cada cop recull

més persones.

Una altra de les causes de la capacitat d'influéncia del cinema sobre les persones
¢s el punt de vista que aporten d'un tema determinat. Aquesta seria la més obvia i la més

important. També pot ser el motiu pel qual una pel-licula no ens agradi o “no ens acabi
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de convéncer del tot”. Significa, doncs, que la nostra concepcid sobre quelcom no
coincideix amb el que transmet el film i, per tant, com que no reflecteix les nostres
idees, ¢és a dir, no crea la realitat il-lusoria que esperavem, no la trobem creible, i
l'etiquetem de fantastica, doncs no representa de manera fidel la realitat, si més no,
aquella que nosaltres voliem que fos representada. Es facil d'advertir aquest fet o
situacié si es coneix l'element o tema al qual la pel-licula es refereix pero, és
relativament impossible, si més no, massa complicat, quan la coneixenga del que se'ns
presenta ¢és infima o coixeja, i ens ¢€s dificil diferenciar la part de realitat i la part de

ficcid .

Expliquem-ho amb un exemple. Per fer-ho utilitzarem un fet historic i popular
que hom conegui i segurament ja tingui una opinié formada al respecte. Si escollim el
nazisme, podem relacionar-lo rapidament amb uns quants titols de pel-licules de les
quals les trames i les tematiques tractades son diverses: vida als camps de concentracio
(El noi amb el pijama de ratlles, La llista de Schindler, La vida és bella), vida de jueus
fora del camp de concentraci6 i de la poblacié alemanya en general (La decisio de
Sophie, El pianista), el govern alemany nazi (El gran dictador, Els falsificadors), la
pressio social (L'ona), entre d'altres. Gran part d'aquests films sobre el nazisme son
posteriors a 1'época historica en qué tingué lloc el nacionalsocialisme alemany i la
Segona Guerra Mundial (1942-1945), per la qual cosa no han hagut d’estat sotmesos a
censura, ¢s a dir, que no han hagut de sotmetre’s necessariament a les directius 1 ideals
de I’esmentat régim per poder ser realitzades i exhibides. Dels exemples que hem donat,
sembla ser que tots donen a entendre la idea d'oposici6 al nazisme, descrivint, analitzant
i fent critica dels diferents factors, contextos i caracteristiques de la dictadura. Aquest
punt de vista esta generalitzat per les repercussions globals que tingué aquest
esdeveniment, perd de ben segur que trobariem algun film, documental o llibre que el
recolzen. Si fos el cas, doncs, a la gran majoria, no ens seria de gust visionar-lo o llegir-
lo, ja que trobariem incomodes les postures defensades en anar en contra de la nostra
perspectiva 1 valoracié moral del nazisme. En canvi, pel que fa als altres documents
visuals, ens produiran un seguit de sentiments adversos al compartir la concepcid i per

tant captar la idea transmesa per la pel-licula. I el mateix els passaria als espectadors
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afins a les idees totalitaristes, perd a la inversa. El que per a uns constitueix un argument

en contra, per als altres els suposa un punt a favor.

I un cop posat l'exemple de quan en som conscients del punt de vista que ens
transmet el film, prosseguirem amb exemples més especifics de quan no tenim aquest
estat de domini del que percebem. Aquest fet és comt, com hem esmentat abans, en el
cinema de ciencia-ficcid, majoritariament en aquell que tracta temes relativament nous
fora de la comunitat cientifica i que suposen un concepte emergent en la societat. Per
tant, cinema que abasteix territoris encara poc coneguts pels espectadors o bé que
parteixen d'idees mal interpretades provinents de pel-licules amb deformacions de la

realitat, com déiem anteriorment.

Blade Runner (1982), Gattaca (1997) i L'Origen del Planeta dels Simis (2011)
son tres pel-licules classificades dins aquesta ultima categoria esmentada, i que hem
seleccionat pel seglient motiu: la visid6 que aporten a l'aplicacido de la enginyeria

gengtica.

L'época en que seran realitzades €s un factor important en la perspectiva de la
pel-licula. Aixi trobem que cada una d'elles es porta 15 anys de diferéncia amb
l'anterior. La situacio cronologica influenciara tant en el context i en la trama, com en el
missatge. Aquest fet que esta proporcionalment relacionat amb el temps, esta
condicionat pels avengos en la materia de 1'enginyeria genética, tant en termes cientifics
com en el grau de capacitat de comprensio del missatge per part del public —no és el
mateix que el public no conegui absolutament res del tema, que temptegi els punts

basics 1 generals, o bé que tingui consciencia clara del que se li esta presentant.

Blade Runner, la més antiga, tracta sobre la creacidé d'individus nous a partir
d'enginyeria genética, anomenats “Replicants”. Aquests son fisicament idéntics als
humans perd sense posseir la capacitat de tenir emocions. Tots ells dotats d'una
memoria de la infantesa que es cenyia a un dels pocs models que ¢és aplicat a tots els

Replicants. L'objectiu és fer-los servir com a esclaus en unes colonies exteriors a la
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Terra; per aix0, cada un d'ells té una virtut molt desenvolupada segons quin era el seu
desti, pero tenien una esperanca de vida de quatre anys per evitar la seva humanitzacié
total. Un grup de Replicants s'escapa a la Terra per buscar respostes de la seva
existéncia. Al descobrir el seu origen, exigeixen una esperanca de vida més llarga, ja
que, la convivéncia amb humans, els ha permes aprendre 1 adquirir allo que els faltava

per ser-ho: les emocions.

El missatge que transmet Blade Runner, doncs, €s: allo que ens diferencia dels
¢éssers artificials és la capacitat de sentir i de tenir emocions, per0, si aquests
I'aconsegueixen, es transformen automaticament en humans. Tenim, doncs, la capacitat

de crear vida humana i fer-la més perfecta que els humans naturals?

Malgrat que al principi no va atreure a molts espectadors, la qiiestio que
plantejava el film va tenir un gran impacte en la poblacio. S'estaven fent el primers
avencos importants en genctica, per tant, la pel-licula des d'una vessant esperangadora o
expectativa no donava tanta importancia al caracter cientific —actualment es sap que no
¢és gens senzill clonar un ésser huma—, sind que pretenia transmetre un missatge moral,
com una alerta a la societat pel que podria esdevenir en un futur (la pel-licula esta

ambientada a I'any 2019).

Gattaca, que data de 1997, ja presenta una idea més especifica. Si ens hi fixem,
el titol és un joc de paraules format per les lletres que designen les bases dels nucleotids
que formen I'ADN (guanina, adenina, timina, citosina). La pel-licula ens encaminara,

doncs, a uns esquemes més cientifics de I'enginyeria genctica.

Gattaca posa en qiiestid la intimitat i/o privadesa de la identitat individual. En
aquesta pel-licula es planteja la possibilitat d'escollir algunes de les caracteristiques de
I'embrié que li puguin ser favorables, i just al néixer s'associa al nen o la nena un
informe genctic probable que el condicionara durant tota la seva vida, especialment la
laboral. En aquest cas l'enginyeria genética no serveix per crear sind per seleccionar el

que ha estat creat de forma natural; per tant, aquest cop si que presenten des d'un
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principi un avantatge sobre el individus no-perfeccionats, ja que posseeixen les

habilitats fisiques i de personalitat dels Replicants i també les sensacions humanes.

La pel-licula es desenvolupa a partir d'un noi concebut naturalment, sense
modificacions genétiques abans del naixement, que una malaltia del cor, dificultats per
respirar, entre d'altres patologies, i un 99% de probabilitats de tenir una parada cardiaca.
El somni d'aquest noi és ser astronauta, pero per accedir a la carrera ha de tenir un
informe genétic impecable. Per aconseguir-ho falsifica la seva identitat i es fa passar per
un “perfeccionat”, subministrant-se cel-lules, cabells, liquids corporals, etc. d'aquesta
altra persona. D'aquesta manera, aconsegueix ser el millor pilot de tota I’empresa —
tenint en compte que tots els treballadors son “perfeccionats” excepte ell, que tot el que
aconsegueix €s merit del propi treball— 1 és enviat a l'espai. Es posa, aixi, en entredit que
els “perfeccionats” siguin els millors 1 que estiguin més adaptats a la vida i tinguin més

possibilitats d'éxit.

Gattaca també és una pel-licula ambientada en el futur, perd més proxim, ja que
l'estil de vida i les tecnologies no difereixen molt a les del final del s.XX 1 inicis del

XIX.

Finalment, i fa molt poc, surt a la llum un film que demostra la viabilitat i la
veritat de l'enginyeria genctica. A L'origen del planeta dels Simis €s el primer cop que
apareix una empresa genetica privada des de Blade Runner, 1 que es dedica a la recerca
genctica per la venda dels descobriments a empreses farmaceutiques principalment.
S'esta cercant un gen que augmenti la memoria en quantitat i en qualitat per a la cura de
malalties neurodegeneratives, com ara 1'Alzheimer. Un dels cientifics fa un tractament
al seu pare malalt d'Alzheimer amb una millora del gen descobert. L'home dobla la
memoria que tenia préviament i es decideix aplicar el virus (que conté el gen) a un
goril-la fill d'una mare a la qual se li havia aplicat la versio antiga del mateix gen, per tal
de testar i investigar els seus efectes. Aquest goril-la adquireix una intel-ligéncia
superior gairebé als limits humans i aconsegueix dominar una poblacid de goril-les

d'una protectora d'animals, ja que ha adquirit la capacitat d'entendre i parlar algunes
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paraules de l'idioma huma. El goril-la aconsegueix el virus i l'allibera a la protectora
d'animals. de manera que tota la poblacio de goril-les augmenta la seva intel-ligéncia.

Tots ells es rebel-len contra les humans per escapar a viure en llibertat.

L'origen del planeta dels simis fou estrenada el 2011 i esta ambientada en la
mateixa década. D’aqui poc es podria complir el que la pel-licula planteja: empreses
d'investigacid genetica cooperant amb farmaceutiques per aconseguir cures a malalties i,

fins i tot, millorar la condicié humana.

Cada cop, en atansar-se més a l'esdevenir verdader d'aquest futur es creen més
pressions sobre l'opinié de la gent, amb arguments més solids, i francament viables i
possibles. Al 2011, tothom ha sentit a parlar de l'enginyeria genética i les seves

aplicacions. Ara sobre el que el cinema treballa és sobre 1'abast del seu poder.

Si ens hi fixem, a totes tres pel-licules les “creacions” han superat el domini
huma 1 han acabat rebel-lant-s'hi en contra. En la primera foren humans-robots, en la
segona l'acompliment de les certeses humanes sobre un fet (no es pot crear la perfeccio)
1, en I’ultim lloc el descontrol dels coneixements, el poder que s'escapa de la ma

humana.

Les tres pel-licules reflecteixen la hipotesi d’aquest treball: l'evolucid esta
determinada pels avengos en la ciéncia. Estan d'acord en que el futur es basa en la
tecnologia aplicada a tots els nivells de la vida. La que més mostra aquest abisme en els
avengos ¢s Blade Runner on apareixen cotxes voladors i carreteres espacials, publicitat
en naus aeroespacials 1 faganes d'edificis, gratacels de verticalitats vertiginoses,
capacitat per desplagar-se a planetes 1 satel-lits exteriors al Blau i, fins i tot, animals
clonats per ser articles de decoraci6 i aliments completament sintetics. Ara bé, en
contrast amb aquesta riquesa cientifica —en I'ambit tecnologic i1 biologic— les

expectatives de futur prediuen una pérdua en ciutadania.
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Si tornem a utilitzar la més extremada de les pel-licules, pero també la que mira
més enlla en el futur, observem que la ciutat esta sumida en la miséria, la contaminacio i
la obscuritat. Les diferéncies socials son abismals. Per un cantd —tenint en compte que
prediu per llarg en el temps, i que, per tant, la podriem considerar com a conseqiiéncia
del futur plantejat per les altres dues pel-licules—, Blade Runner presenta una societat
empobrida i amb feines precaries, en contrast amb un sector ric que es dedica a la
genetica. Gattaca, d’entrada, amaga més aquesta disgregacio social, si bé, al presentar
la diferenciaci6 entre persones manipulades gencticament i persones naturals, essent les
primeres més aptes per determinades feines —les més qualificades—, reapareix la
separaci6 anterior entre riquesa i pobresa. L'origen del planeta dels simis al referir-se a
un espai temporal proxim i no essent el seu objectiu marcar les diferéncies socials que
podria causar l'aplicacio de I'enginyeria genctica no demostra cap punt de segregacio, a
part del que pot existir actualment. Consegilientment, tot comptat i debatut, s'arriba a la
conclusio6 que les grans empreses amb idees innovadores que miren cara el futur —basant
els seus productes i metodes de treball en avencos cientifics en l'ambit de la
biotecnologia generalment— posseeixen la riquesa 1 el capital de la societat. Significa
aixo0, doncs, que comencara una lluita capitalista entre empreses privades per controlar
el monopoli dels gens? 1, significa també que aquest sobrevalor economic conduira a un

oblit dels valors humans, com bé mostren els films analitzats?

Sembla ser, doncs, que el cinema cientific que tracta temes genetics insisteix en
la polémica de la seva aplicacié en humans per a fins no-medics. D'alguna manera
intenta incentivar la reflexio 1 el debat de la gent sobre el futur de la humanitat, el futur
de tots. Si alguna conclusié se n'ha d'extreure de les tres pel-licules €s que en totes se'ns
escapa el poder de les mans, ens supera el seu domini i ens adonem de la feblesa del
coneixement i poténcia huma alhora de controlar la nostra unitat de vida, 1'ADN.
Arribem aixi a la certesa que els humans som éssers perfectament imperfectes i que hi
ha dues linies d'evolucio: o bé decidim continuar restant al cim de la piramide o bé ens

sotmetem a la recerca de la perfeccid. Suposaria la presa d'aquesta decisié la creacid
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d'una raca? Una raca superior a la humana pel fet de ser millor amb menys
imperfeccions? Es donaria lloc a una disgregacio, encara que fos conceptual, de la

societat?
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2. CONCEPTES DE GENETICA

2.1 L'ADN

L'ADN o acid desoxiribonucleic és una molécula que conté el material genétic

dels humans 1 de la resta d'éssers vius. Esta composta per dos desoxiribopolinucleotids

units entre ells a través d'un pont fosfodiéster. Aquests estan formats per la uni6 de

molts desoxiribonucleotids dels quals cada un conté un acid ortofosforic, una

desoxiribosa (glucid monosacarid) i una base nitrogenada que pot ser: Adenina (A),

Timina (T), citosina (C) i Guanina
(G). Les dues cadenes s'uneixen
mitjangant les bases nitrogenades
pero d'una forma  particular,
I'"Adenina s'unira a la Timina a partir
de dos ponts d'hidrogen i la Guanina
ho fara a la citosina per tres pont
d'hidrogen, i1 formaran una cadena

de doble helix.
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Totes les cel-lules del nostre cos contenen el mateix ADN, el qual esta
concentrat al nucli d'aquestes i, en una part menor, a un organuls anomenats

mitocondris.

L'ADN nuclear s'enrotlla i es compacta donant lloc als cromosomes, dels quals
en tenim vint-i-tres parells a les cel-lules somatiques (46 cromosomes) i vint-i-tres
mitjos parells (23 cromosomes) a les cel-lules sexuals. Per tant, dels 46 cromosomes, 23
provenen del pare i 23 de la mare. Els cromosomes son igual dos a dos, la qual cosa vol
dir que les parelles porten el mateix tipus d'informacio hereditaria, és a dir, la mateixa

seqilienciacid de gens.

L'ADN huma esta format per aproximadament 3 mil milions de bases
nitrogenades 1 més d'un 99.5 % d'aquestes son iguals per a tothom. L'ordre i la
seqliencia de les bases constitueix el codi genétic que ve a ser com un alfabet pel
genoma. Cada molecula d'ADN conté moltes unitats anomenades gens. El conjunt de
gens d'una persona condiciona els diferents aspectes de les nostres caracteristiques
biologiques 1 de les nostres funcions vitals. Aixi doncs, el material hereditari és

I'encarregat de dirigir les funcions biologiques i1 de donar individualitat als organismes.

L'objectiu de la informaci6é genética continguda en els gens és, en la immensa
majoria dels casos, la sintesi de proteines a partir de dos processos: la transcripcio de
I'ADN, en la que es fa una copia de la molecula i, la traducci6é en que, seguint el codi
genetic, cada gen codificara per una proteina que representara un caracter determinat.
Les proteines son les molécules encarregades de fer efectiva la informaci6 continguda
en el genoma, de fer que les cel-lules puguin realitzar la funcié que els ha estat

encomanada.
Es calcula que els humans tenim uns 24.000 gens diferents que constitueixen el

nostre genoma, el conjunt de tots els gens d'un organisme concret. Els gens, perd, no

son els tnics que controlen tots els aspectes de la vida dels organismes, sin6 que també
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hi influeix l'ambient. Es a dir, encara que alguns caracters vinguin determinats
geneticament, en moltes ocasions I'ambient modula la seva manifestaci6 o fins i tot no

permet que es manifestin.

2.2 L'ENGINYERIA GENETICA

Si un gen canvia i deixa de funcionar correctament, tot el programa génic del
qual forma part se'n ressent, fet que provoca defectes en les nostres caracteristiques
biologiques i/0 en les nostres funcions vitals. Aquests canvis en els gens s'anomenen
mutacions: errors en l'emmagatzematge de la informacid genetica que poden afectar
diferents regions del gen, la qual cosa condiciona I'abast del seu funcionament anomal.
Cal esmentar que els canvis provocats per les mutacions son la base de I'evolucié de les

especies.

Hi ha malalties que tenen un fonament genctic i que estan determinades per
mutacions en determinats gens. Una manera de solucionar les malalties d'origen genetic
¢s modificant el gen en qiiestio d'un grup de cel-lules del pacient per tal que torni a
funcionar. Aquest tractament biomedic €s conegut com a terapia génica i que utilitza un
gen funcional com agent terapeutic per guarir malalties causades per alteracions
genetiques. El seu funcionament es basa en la introducci6 d'un gen normal a un grup de
cel-lules del pacient que reemplaci el funcionament defectuds del gen propi. Aquesta
transferéncia es fa mitjangant un vector, que acostuma a ser un plasmidi, en el qual s'hi
introdueix el fragment d'ADN que conté el gen que ens interessa 1 aquest injectara el

nou gen a I'ADN del pacient.

La forma de realitzar l'enginyeria genica pot ser diferent segons el tipus de
cel-lula afectat. En tots els casos s'ha de tenir en compte que la biotecnologia es basa en
tecniques en experimentacié de les quals se’n deriven efectes secundaris, molts d’ells

encara desconeguts.
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L'enginyeria genetica en c¢l-lules somatiques esta dirigida al tractament de gens
de determinats organs i teixits sense afectar als gametes. Es una cura només de
I’individu que té la malaltia, si aquesta es reprodueix, el gen defectuds passara de totes
formes a la seva descendeéncia. Per tant, no ¢és eliminat del bagatge genctic de la

poblacio.

L'enginyeria genetica en ce¢l-lules germinals esta dirigida al tractament de gens
de gametes o embrions molt prematurs. En el cas d’embrions, es modificarien cel-lules
mare, les quals serien el patrd de la resta de cel-lules del nadd. Les modificacions
genetiques afectaran a totes les cel-lules del nadé 1, per tant, les caracteristiques seran
transmissibles a les futures generacions. Cada cop que parlem d’enginyeria genctica al

treball ens referirem a aquest tipus.
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Hi ha altres técniques, pero, d'evitar el risc de transmetre malalties hereditaries a
la descendéncia, com ara el diagnostic pre-implantacio i la seleccidé germinal, que
permet als pares tenir fills 1 filles completament relacionats gencticament amb ells 1
sense el gen defectuds que causa la malaltia. Aquest procés consisteix en l'obtencid
d'embrions a partir d'inseminacié in-vitro i una posterior seleccio dels embrions sans —
que no contenen el gen defectués— que s'implanten a la mare per continuar el
desenvolupament embrionari. Es tracta d'una técnica molt més senzilla que 1'enginyeria
genetica, perd aquesta té una avantatge sobre la seleccid germinal i1 és que d'aquesta
manera es podria aconseguir que la descendéncia tingués en el seu ADN gens que no
tenen cap dels dos progenitors. Malgrat aixo, la seleccio i el diagnostic es podrien

utilitzar també per triar aspectes de I'embri6 no relacionats amb la salut.
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2.3  PROJECTE GENOMA HUMA

El Projecte Genoma Huma (HGP) ¢és un esfor¢ internacional coordinat pel
Departament d'Energia dels Estats Units i1 I'Institut Nacional de la Salut que comenga
l'any 1990 amb 1'objectiu d'aconseguir un gran pas en termes de genética. En un principi
estava previst que el projecte durés 15 anys, pero els avengos tecnologics van accelerar
el temps previst i I'any 2003 els documents amb les seqiiéncies i analisis del genoma
huma van ser publicades a la revista Nature 1 Science. Al voltant d'uns 18 paisos han
establert programes de recerca del genoma huma entre els que es troben Australia,
Brasil, Canada, Xina, Israel, Japd, Corea, Méxic, Russia, Estats Units 1 alguns paisos de
la Uni6 Europea dels quals es distingeixen Dinamarca, Franga, Alemanya, Italia,

Holanda, Suécia i el Regne Unit.

Els objectius del Projecte Genoma Huma son la determinacié de la seqiienciacid
de les 3 bilions de bases que formen I'ADN huma, la identificacié d'entre 20.000 i
25.000 gens humans, I'emmagatzematge de tota la informacié en bases de dades, el
desenvolupament de programes informatics per treballar amb analisis de dades, la
transferéncia de tecnologies al sector privat i dirigir les qiiestions étiques, legals i
socials (ELSI) que podrien esdevenir com a resultat del projecte. Per ajudar a assolir la
interpretacid de la funci6 dels gens humans i desenvolupar tecnologies també s'ha
estudiat la composicid genetica d'altres organismes tals com el bacteri Escherichia coli,

la mosca Drosophila melanogaster 1 el ratoli de laboratori.

Un factor important del projecte fou l'especial dedicaci6 del Govern Federal
nord America de transferir la tecnologia desenvolupada al sector privat. A través
d'autoritzar les tecnologies a empreses privades i concedint beques per recerques
innovadores, el projecte va catalitzar la multimilionaria industria biotecnologica dels

Estats Units 1 va adoptar el desenvolupament de noves aplicacions mediques.
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Tal com diu la pagina Web del HGP “The project will reap fantastic benefits for
humankind, some that we can anticipate and others that will surprise us”®. El
coneixement sobre els efectes de les variacions de I'ADN entre individus que s'assolira,
permetra guiar noves i revolucionaries técniques de diagnostic, tractament i, algun dia,
prevencié de milers de desordres genétics que ens afecten. S'iniciara una nova era de
medicina molecular menys caracteritzada pel tractament dels simptomes 1 més per fixar-
se en les causes fonamentals de les malalties. Els test de diagnostic més especifics 1
rapids faran possible que moltes malalties siguin tractades en estat prematur. La recerca
medica sera capag d'elaborar nous régims terapeutics basats en nous tipus de medicines,
tecniques d'immunoterapia, evitar determinades condicions ambientals que podrien
induir el desencadenament de malalties 1 un possible augment o, fins 1 tot,
reemplacament dels gens defectuosos que les provoquen mitjangant terapia génica. A
més del avengos en la comprensié de la biologia humana i en la medicina molecular,
aprendre sobre les seqiiencies d'ADN d'altres organismes permetra concixer les seves
capacitats naturals qué poden ser utils per resoldre reptes en la salut humana,

l'agricultura, la produccié d'energia, el tractament del medi ambient i la bioquimica.

El Departament d'Energia i I'Institut Nacional de la Salut per Programes del
Genoma van invertir entre un 3% 1 5% dels seus pressupostos anuals del HGP en
estudiar les qiiestions &tiques, socials i1 legals del projecte. Al voltant d'un mili6 de
dollars es va destinar a la recerca del Human Genome Project's ethical, legal and social

issues (HGP ELSI).

( 1)www. ornl.gov Human Genome Project Information: “El proje
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2.3.1 ELSI

Després d'assolir els objectius del Projecte Genoma Huma, les qiiestions etiques,
socials 1 legals que n'han esdevingut afecten tant l'espécie humana com d'altres factors.
Les que fan referéncia als humans, estan organitzades a continuaci6 per ambits amb les

respectives qiiestions que el comite d’ELSI formula.

Pel que fa a I'as de la informacié genetica per les escoles, ageéncies d'adopcio,
polisses de segurs, empresaris, tribunals, afers militars, entre d'altres: qui hauria de tenir
accés a la informacié genética personal i com hauria de ser utilitzada? En relacio a la
privacitat i la confidencialitat d'aquesta informacié: qui posseeix i controla la

informacio6 genctica?

En referéncia a I'impacte psicologic i1 l'estigmatitzacié causada per les
diferéncies genetiques entre individus en sorgeixen dues preguntes: com afecta la
informaci6 genetica personal a un individu 1 com a la percepcid de la societat d'aquest

individu? Com afectara la informacié genetica a les comunitats minoritaries?

En quant als problemes reproductius, inclosos el consentiment d'informaci6 pels
procediments complexes 1 controvertibles potencialment, 1'as d'informacio genética en
la presa de decisions reproductives i1 pels drets reproductius: el personal médic aconsella
adequadament als pares sobre els riscs 1 les limitacions de la tecnologia genéctica? Com
de fiable 1 util és el test genétic prenatal?Quines son les qiiestions socials que sorgiran

de les noves técniques de reproduccid?

Pel que fa a l'ambit clinic, englobant la formacié del personal médic, els
pacients, i el public en general, en les capacitats de genética, limitacions cientifiques i
riscs socials 1 l'aplicacio de les normes i les mesures de control als procediments dels

tests genetics: com seran avaluats i regulats els tests genetics tant per la precisid, la
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fiabilitat i la utilitat?, com formarem als professionals medics pels coneixements en
genetica creixent?, com prepararem a la societat perque tinguin suficient informacio
alhora de prendre decisions?, com la societat regulara les limitacions cientifiques i els

riscs socials perque a la llarga suposin beneficis?

Incerteses amb els tests genctics causades per susceptibles i1 complexes
condicions —per exemple l'atac de miocardi— relacionats amb els gens multiples i la
interaccio dels gens amb el medi: s'haurien de fer els test genétics quan no hi ha cap
tractament possible?, tenen dret els pares de fer un test genctic als fills per conéixer les
malalties que podria tenir d'adult?, son els test genetics fiables i interpretables pel

personal medic?

Fent referéncia a les implicacions filosofiques quant a responsabilitat i llibertat
enfront del determinisme de la genética 1 altres conceptes de salut 1 malaltia: els gens
fan que una persona actui d'una forma particular?, pot la gent controlar sempre el seu
comportament?, que es considera diversitat?, on és el limit entre tractament medic i

perfeccionament?
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2.4 L'EMPRESA DELS TEST GENETICS

EEUU 1 Europa soén seu d'empreses que comercialitzen on-line test genétics que
prediuen la salut a partir d'una mica de saliva del pacient. Aquests tests, que no
necessariament passen una supervisiéo medica, es venen a preus que oscil-len entre els
70 1 els 850 euros. La polémica de si la informacid sobre predisposicions d'una persona
a patir certes malalties és fiable ha posat en entredit aquest negoci creixent i els governs
dels respectius paisos estan en procés de regular la venda dels productes de les

esmentades empreses.

Les dues empreses liders en el comerg genétic sén l'americana 23andMe 1
l'europea deCODE. 23AndMe, empresa finangada per Google, t¢ un gran ventall
d'ofertes. Pot estudiar I'estat de 'ADN del pacient 1 informar sobre el risc de tenir 115
malalties, entre les quals s'hi troben malalties neuro-degeneratives, com I'Alzheimer i
Parkinsonisme, tot tipus de cancers, trastorns, com el bipolar i el TDH, i fins i tot,
obesitat, migranya i dependéncia a I'alcoholisme. També ofereix l'estudi de la
predisposicido a desenvolupar malalties causades per drogues com ara l'addiccio a
I'heroina, cancer d'esofag pel tabac i depressid, i elabora una prediccid dels trets
personals, que van des de la deteccié dels nivells de colesterol, de glucosa i de dipdsits
d'adipocits a la sang, fins al color de cabell i1 ulls, estat d'intel-ligéncia i memoria i
esperanca de vida. La companyia islandesa deCODE permet a les persones coneixer el
risc de fins a 45 malalties comunes i aprendre sobre el seu desenvolupament i altres
aspectes d'aquestes. Altres de les empreses amb estudis més especifics son per exemple
Telome Health 1 Spectracell Laboratories que estudien els telomes dels cromosomes per
indicar 1'estat de salut del pacient i el seu risc de mort. AIBioTechanuncia que els seus
tests genétics poden millorar el rendiment dels entrenaments dels esportistes 1 que inclus
ajuden als pares i mares a descobrir en quin esport son més aptes els seus fills i filles. I,
finalment, Knome que ofereix una seqiienciacio i analisi complet de 'ADN dels clients,

mentre que la resta de les empreses només el fan parcial- excepte deCODE i 23andMe.
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El procés és tan simple com demanar un guit de prova a I'empresa, escopir en un
tub d'assaig, enviar la mostra a la companyia i, al cap de tres o quatre parells de

setmanes ja tens els resultats.

Un cop les mostres son al laboratori s'extreu I'ADN de les cel-lules de la geniva
que hi ha en la saliva, es replica 1 es talla en fragments petits 1 més manejables. A
continuaci6 aquests trossos d'ADN s'apliquen a un ADN xip que és un portaobjectes de
vidre que conté milions de microscopics granets a la superficie que corresponen a la
localitzacié de determinades mutacions en el genoma; ve a ser com una mena de
plantilla. Com que el fragment d'ADN conté dos trossos de cadena complementaria
junts s'adjuntaran al granet de la versiéo de mutacid corresponent. L'ADN es comengara
a duplicar de la mateixa manera que ho fa a l'interior de les cel-lules, perd aquest cop la
nova cadena contindra marques florescents que indicaran la versiéo de mutaci6 que tens.
L'ADN xip que s'utilitza pot llegir unes 1.000.000 mutacions que s'estenen a través del
genoma complet, si bé aquesta xifra només representa una petita fraccid6 de mutacions
seleccionades entre els 10 milions d'aquestes que s'estima que hi ha en tot el genoma
huma. Perd com que moltes d'aquestes mutacions estan relacionades les unes amb les
altres, estudiant-ne només una, es pot arribar a aconseguir el genotip de moltes més i

aixo redueix el cost de 1'operacio.

Malgrat que la tecnica utilitzada per la seqiienciacié de I'ADN en aquestes
empreses €s valida per a la investigacio, el seu valor medic és baix i dubtds, ja que no hi
ha suficients dades genetiques a nivell mundial per analitzar correctament les mutacions
1 pe a que¢ les prediccions siguin representatives i1 fiables. A més a més, en el
desenvolupament d'algunes de les malalties predites depén i/o influencien gens
desconeguts i factors ambientals 1 aliens a la genética, com la dieta i 'estil de vida. Per
tant, la informaciod dels tests genétiques que ens pot ser donada sempre estara basada en
la probabilitat. Si posem un exemple aquesta probabilitat es veu més clara. Quan a un
nen o nena se li diagnostica una artritis cronica se li mira si té una afectacié genctica.

Una d'aquestes possibles afectacions és una malformacié al gen HLA-B27. Per tant, una
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persona que tingui una malformacié al gen HLA-B27 té la probabilitat de patir artritis
cronica. Perd aix0 no suposa que totes les persones que tenen aquesta mutacio
manifestin els simptomes de I’artritis cronica, només la tenen pero no s'expressa. A part,
tamb¢ hi ha malalties multifactorials, que, per tal d'expressar-se, no n'hi ha prou en tenir
una sola mutacio, sind que a part es requereix que hi hagi un seguit de malformacions

en altres gens que, en conjunt, es relacionen i expressen els simptomes.

Segons un estudi publicat el 31 de juny del 2011 al congrés de la Societat
Europea de Genética Humana (ESHG) que imita el procés dut a terme per les empreses
genetiques, una persona amb el mateix ADN tindra un percentatge diferent de patir un
atac de cor, cancer de prostata o diabetis —tres de les vuit malalties que es van
considerar a l'estudi— segons si l'analisi del test el realitza una empresa o una altra. Entre
aquestes divergencies de resultats, també hi ha altres dades preocupants, com la
prediccio d'un percentatge de més del 100% de risc de patir cinc de les vuit malalties en
quiestio. Encara que sembli una dada alarmant no ho és tant tenint en compte que es
parla de probabilitats. Posant un altre exemple, si el perfil de la persona a qui se li ha fet
l'estudi és de fumadora, té una probabilitat més elevada de patir cancer de pulmons,

d'esofag, d'estomac, etc. que una altra persona.

Als EEUU ja ha comengat un procés per regular la venda dels tests genétics per
Internet, després que diversos estudis posessin en evidencia la manca de fiabilitat dels
resultats. En alguns paisos d'Europa els tests de diagnostic genctic només es poden
realitzar per intermediacié medica. De fet, la legislacio vigent diu que els productes pel
diagnostic genétic no podran posar-se a disposicio del public i1 se'n prohibeix la seva
publicitat, si bé la via d'Internet permet escapar de la llei. Els experts en genética medica
advoquen perque es reguli la venda d'aquests productes, perqué passin per una
supervisié medica, ja que, el problema ¢€s que els resultats dels tests son valors numeérics

que generalment no es saben interpretar correctament.
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3. LA NEO-EVOLUCIO

3.1 GENETICA I FUTUR

Gracies al poder del control dels gens ja no tenim la necessitat d’estar governats
per l’atzar. Definitivament podem modelar el nostre futur, és a dir, podem ser
conscients, responsables 1 guies de I’evolucidé humana. Amb [’enginyeria genética
entrem en una nova era que confrontara a la humanitat amb les decisions intel-lectuals i

¢tiques més profundes a les que ens hem enfrontat mai.

3.1.1 L' AMBICIO HUMANA ES UN FET

Quan parlem de genctica, de biologia i de la seva modificacid, alteracio 1 ajust,

estem parlant de modificar-nos a nosaltres mateixos, 1 aixo és un que decisiu.

Ja és gairebé un fet que ens canviarem, tant com hem canviat el mén que ens
envolta, 1 aix0 succeira d'una manera més rapida de la que en realitat ens imaginem. De
fet, el que estem fent és utilitzar la tecnologia per accelerar l'evolucio. Encara no queda
clar on ens portara aquesta drecera rapida perd a efectes immediats suposa una

revoluci6  positiva per a la medicina, sobretot, per la preventiva.
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Probablement canviara la manera en que tindrem fills, la forma de manipular i
alterar les nostres emocions, pot ser tamb¢ canviara l'esperanca de vida humana. El que
si que esta clar és que ens fara qiiestionar qué significa ser humans. Estem gairebé
obviant els programes evolutius que guien el nostre comportament i la nostra fisonomia

1 etiologia, fet que desborda d'irresistibilitat.

Ara bé, no tot el que sigui possible de fer s'ha de fer. Per exemple, no tenim
perqué implantar branquies i bufeta natatoria als humans, perd en canvi si que podem
seleccionar els embrions i evitar malalties genetiques, procés que s'anira transformant
de ser només per malalties, a ser, després, per vulnerabilitats menors, i, finalment,
s'acabara per escollir la personalitat i I'aspecte fisic, com bé mostrava Gattaca. Ja que
quan quelcom és generalitza i1 €s realitzable a milers de laboratoris de tot el moén, 1 aixo
sera el que succeira amb aquestes tecnologies que ens permeten 1'evolucio6 instantania, i
quan un gran nombre de persones les considerin beneficioses, cosa que ja esta passant, i
quan sigui casi impossible de vigilar i controlar, ja no sera qiiesti6 de si succeira o no,
sind6 de quan, on i com succeird. La humanitat recorrera aquesta drecera perque si
sempre hem utilitzat la tecnologia per millorar les nostres vides, imaginar que no
utilitzarem aquestes noves quan ens siguin disponibles seria negar el que som, humans
ambiciosos 1 exigents. Ara bé, sera tot un repte batallar per controlar i instaurar aquest

coneixement.
Les fronteres es faran borroses, entre terapia i1 millorament, tractament i

prevencid, necessitat i desig. I en aquest dubte resideix el quit de la nostra decisio.

Estem preparats per la neo-evolucié?
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3.2 LA NEO-EVOLUCIO

L'evoluciéo no és res més que el pas del genoma a la seglient generacio i
I'adaptaci6 1 la supervivencia de generacio rere generacio. No té perque afavorir el que
viu més anys, el més gran, el més fort o el més intel-ligent, sind que afavoreix aquelles
criatures que estiguin més ben adaptades a l'ambient on viuen. I aquesta és 1inica

evidencia de supervivencia i exit.

Si tornem 14 bilions d'anys enrere, succeeix el Big Bang; entre 4 i 5 bilions
d'anys apareix el sistema solar; els primers senyals de vida protozoica fa uns 3 bilions;
el primer organisme pluricel-lular, més de 800 bilions d'anys i, finalment, els ultims
130.000 anys emergeix I'espeécie humana. En aquesta dimensié interminable de
l'univers, la vida a la Terra és només una breu mesura; el regne animal una sola
proporcié i la vida humana, un petit punt de decoracid. Si ens fixem amb el que ha estat
l'evolucio 1 la posicidé que ocupem els humans respecte aquesta 1, sobretot, quan mirem
cap a endavant, cap a les seglients fases d'aquest cicle ens trobem amb tres possibles

solucions.

La primera és que els humans no ens involucrem en I'evoluci6. Hem arribat a
una especie d'equilibri vital que ens permetria continuar l'existéncia humana en les
mateixes condicions estables que ara. Per una banda, la medicina ens ha permés
preservar una gran quantitat de gens que d'altra manera s'haguessin perdut o eliminat de
la poblacid. Per altra, em configurat tant el nostre entorn que hem aconseguit adaptar-lo
a nosaltres tant com nosaltres ens hem adaptat a ell, de manera que hem obtingut una

vida comoda.

La segona possibilitat és que l'evolucid continui de la forma tradicional, com

s'havia donat fins ara, imposada per les lleis de la natura i avancant a pas lent pero
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inexorable. En quant a l'aillament condicionador de possibilitat de 1'evolucio
s'aconseguiria quan les espécies colonitzessin altres planetes i, amb el consegiient canvi
del medi, tindria lloc l'evolucié d'aquest grup d'espécies. De totes maneres, 'actual flux
migratori continu i l'amplia diversitat d'encreuaments entre individus de diferents
regions del mon ha acabat amb tota possibilitat d'aillament necessari per produir-se

I'evolucid.

I la tercera. es tracta d'una atractiva 1 intrigant possibilitat, pero a la vegada tant
espantosa, que fins 1 tot t¢ nom propi: la neo-evolucid. Aquesta nova evolucid, d'aqui
prové el seu nom, no ¢és simplement natural, sind que esta guiada i controlada per
nosaltres mateixos i les decisions que prenguem. Com pot ser possible que ara ens
plantegem triar 1'evolucié de les espeécies quan ha estat en mans de la natura durant

bilions d'anys?

De fet, ho hem estat fent sense adonar-nos-en. Els gossos, per exemple, soén
criatures dissenyades intencionadament segons els gustos i1 les apeténcies de les
persones. Es seleccionava la descendéncia amb l'aspecte particular que es volia
aconseguir 1 se'ls feia reproduir. O, avui en dia, en algunes cultures s'estan prenent
decisions sobre la descendencia, de manera que es prefereix tenir fills barons que no pas
dones. Aquesta seleccid no és necessariament beneficiosa per la societat global, pero €s
tracta d'una decisio individual. Un altre exemple que ens queda més a prop és la
seleccid dels embrions per detectar algunes malalties genétiques de I'embrio abans de

néixer que hem comentat anteriorment.

El 1990 es va seqlienciar una molécula d'ADN per 2.7 bilions de dollars i es va
tardar tretze anys. Al 2004 es podia aconseguir per només 20 milions i tres o quatre
mesos. A hores d'ara amb només 20.000 dollars i una setmana de temps s'aconsegueix la
seqiienciacié completa dels 3 bilions parells de bases del genoma huma i no passara
molt temps abans que el cost es redueixi a 1000 dollars. I si és aixo possible en

'actualitat encara ho sera més en un futur.
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Imaginem que poguéssim canviar 'ADN de les cél-lules del nostre cos i que
també ho poguéssim fer amb els nostres fills. Que poguéssim canviar els gametes o fins
1 tot I'0vul fecundat per tal de atorgar a l'embrié una millor oportunitat de vida sana. I,
aquesta mateixa tecnologia que s'ha utilitzat per eliminar, prevenir i reduir riscos de
malalties de I'embri6, també fos util per adoptar super-atributs i hiper-habilitats. Millor
memoria, més forga, més intel-ligéncia, més anys de vida... factors que la selecciod
natural majoritariament no té en compte com un criteri d'adaptabilitat serien possibles 1

viables.

I quan arribem al punt que sigui possible sotmetre els nostres embrions a aquest
tipus de seleccid 1 manipulacid genética 1 quan sigui possible adoptar els atributs que
desitgem a través de la modificacid del nostre ADN, aleshores haurem convertit la vella

usanca de I'evolucio en la nova, i haurem assolit la neo-evolucio.

Pero la qliestio €s si estem preparats per respondre les qiiestions que ens prepara
aquest nou futur induit per nosaltres mateixos. Utilitzarem aquesta capacitat de decisio
per crear una societat millor, amb més ¢xit i més amable? O simplement ens dedicarem
a prendre decisions individuals i ambicioses per triar els atributs que desitgem per
nosaltres perd no pels demés? Contribuirem a la construccid d'una societat més
avorrida, monotona i uniforme, o més robusta 1 versatil? I el més important de tot,
serem capagos de desenvolupar la saviesa, 1 heretar aquesta saviesa, que necessitarem
alhora de afrontar aquestes decisions saviament? Per a millor o per a pitjor, i més aviat

del que ens pensem arribara l'hora de les respondre aquestes preguntes.

Els humans s'involucraran en la nova evolucid. Si dels errors s'apren, les coses
s'han d'intentar per equivocar-se, 1 algun dia algun dels errors correspondra a un éxit.
Des d’una visi6 general de 1'evolucio, les espécies son el resultat d'errors, perqué aixo es
del que es tracten les mutacions, d'errors en l'ordre dels nucleotids quan es duu a terme

la traduccié de la molécula d'ADN en una molécula d'ARN per fabricar les proteines
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que codifiquen els gens. Una mutacid genetica €s la responsable de la creacio d'una altra

branca d'especies que esdevingué I'espécie humana que coneixem avui en dia.

El problema resideix en el fi dels coneixements biotecnologics. Si suposen un
avantatge per la medicina 1 per la salut, és a dir, en I'ambit de la terapia genetica, la
majoria de la poblacié esta d'acord en la seva aplicacid. Pero més enlla dels beneficis
sanitaris, les controvérsies creixen amb l'enginyeria genética. Aquest poder en mans
humanes sera imparable, ja que és irresistible la possibilitat de millora i fins i tot de
perfeccionament. Els humans canviarem la nostra forma de ser i d'actuar, perque
aquestes mutacions induides als gens a la llarga creara un grup d'individus amb
caracteristiques propies que originara una nova branca en l'evolucio. El que passara es
que deixarem de banda la nostra identitat que se'ns queda petita vers les ambicions i
possibilitats que se'ns presenten. El fet és que posarem en joc la probabilitat de crear
una nova definicié per a “humans”. Pero, es tractara només d'una actualitzacid
morfologica o de la introduccié d'una nova paraula? I, de debo sera beneficids crear

I'huma 2.0?
Com b¢ va dir Juan Enriquez en una conferéncia organitzada per TED:

“if you spend this week thinking about Iraq and thinking about
bush and thinking about the stock market, you're going to miss one
of the greatest adventures that we've ever been on. [...] And if you
think that the mapping of america's made a difference, or landing
on the moon, or this other stuff, it's the map of ourselves and the
map of every plant and every insect and every bacteria that really
makes a difference. And it's beginning to tell us a lot about

evolution.®”

( 2) On genomics and our future: "Si t'has passat la setmana pensant sobre Iraq, sobre Bush i
el mercat, t'estas perdent una de les millors aventures que hem viscut mai. [...] I si penses que cartografiar
Ameérica va ser important, o arribar a la Lluna o coses per l'estil, és el nostre mapa i el mapa de cada
planta i el de cada insecte i el de cada bacteri el que realment t€ importancia. I aquest ens esta comencant

a dir molt sobre I'evolucid".
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4. VALORACIONS ETIQUES DE LA NEO-EVOLUCIO

41 ENGINYERIA GENETICA I PERFECCIONAMENT

Hi ha laboratoris que estan investigant com re-programar embrions de pollastre
per tal que creixin amb més ales. I ens preguntarem, per a que¢ volem pollastres amb
més ales? Doncs la resposta es troba en els llangardaixos. Si se i talla una cua a un
llangardaix aquesta li torna a créixer, pero si li talles un brag¢ a una persona ja 1'has vist
prou! Per aixo es treballa amb pollastres, perque si cada cél-lula del nostre cos conté el
nostre codi genetic complet, aleshores tota cel-lula pot reprogramar-se per expressar
diferents funcions corporals. I a mesura que aprenguem com els pollastres generen les
ales, o com les cel-lules del llangardaix es diferencien per formar un cua nova, podrem
aprendre com re-programar c¢l-lules mare perque esdevinguin un tipus de cel-lula
determinat per regenerar teixits i organs, i a l'inversa, com detenir la proliferacié de

cel-lules no diferenciades, més conegut com cancer.

Pot semblar que els humans estem molt lluny d’algunes branques de 1’arbre de la
vida pero, en realitat, en la seva major part, la maquinaria basica de les nostres cel-lules
és la mateixa que la de d'altres espécies. Es per aquest motiu que avui en dia s’utilitzen
bacteris en la investigacid cientifica per aconseguir proteines, hormones i altres

bioelements utils per als humans.

40



Un exemple n’és la insulina. Actualment és pot produir la proteina de la insulina
humana a partir del tractament de bacteris. B¢, no és la proteina “humana” pero
quimicament ¢€s indistingible de la insulina que fabrica el nostre pancrees, per tant, es

pot subministrar a les persones que pateixen diabetis.

Existeixen certs animals que s'utilitzen per crear drogues i altres productes que
necessitem o que aporten un benefici als humans en els seus cossos. Una ovella ha estat
modificada genéticament per tal que les molécules de la seva llet continguin
antitrombina, una glucoproteina que desactiva l'accié d'alguns enzims coagulants que
necessitem per tractar malalties com trombosis o embolismes. També hi ha un tipus de
salmo, el salm6 Real o Chinook que combinant els seus gens amb un altre peix s'obté un
nou tipus de salmo que creix més rapid i amb menys aliment. Actualment s'esta
plantejant de vendre'l als mercats, com la carn de beefalo, obtinguda per un
encreuament de buffals amb vaques comunes, perque el seu comerg aporta un benefici

economic.

Als primers exemples eren clarament diferenciable el seu fi o objectiu: es
modifica 'ADN d'un animal per aconseguir un avantatge favorable als humans en
I'ambit medic i, menys excusable, en el comerg. Perd un cop travessada la linia roja es

poden crear veritables criatures de fira.

Posarem un exemple, ultimament s'ha aconseguit extreure un gen fluorescent
d'una espécie de medusa que viu al fons mari i s'ha introduit a una cel-lula animal de
manera que aquesta sera fosforescents sota determinades ones lluminoses. Ratolins,
pollets, porcs, cadells, micos han pogut provar l'experiéncia i, ara, s'esta treballant amb
goril-les. El que significa que si ho poden aconseguir amb els simis més propers a la
nostra especie també ho podran fer amb els humans. En altres paraules, és tedricament
possible que en poc temps serem biotecnologicament capacos de crear humans que

brillin a la foscor.

La vida no es crea en un laboratori com el de Frankenstein sind que tot es
redueix a una molécula de 3,3 A anomenada ADN, aquest és el nostre laboratori

portable.
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Es correcte manipular i crear qualsevol criatura que desitgem? Disposem de
llibertat absoluta per dissenyar animals? Root Wolpe planteja una situacié anecdotica —

no sabria dir ben bé si la segiient traura tensid a l'exposat o n'afegira:

“Do we get someday to Pets “R” Us and say, “Look I want a dog.
1'd like it to have the head of a Dachshund, the body of a retriever,

maybe some pink fur, and let's make it glow in the dark.”®

Estem prenent el control de la nostra evolucid; estem dissenyant el futur de les
especies del planeta. I aquestes innovacions 1 molesties que ens hem pres ens atorguen
una responsabilitat enorme i, aquesta no és només pels cientifics i filosofs, que ja estan
reflexionant sobre el tema, sind que es tracta d'una responsabilitat col-lectiva, de
tothom, perqué el que decidim determinara quin tipus de planeta i quin tipus d'habitants

existiran en un futur.

( 4) It's time to question bio-engineering: " Algun dia anirem a Pets "R" Us i direm: Escollti,
vull un gos. I magradaria que tingués el cap de Dachshund, el cos de retriever, potser algun tros de pell

rosa i que brilli a la foscor."
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4.1.1 KOSMOS O CAOS?

Sembla estrany que totes les pel-licules futuristes que hem analitzat
primerament “acabin bé”, el que suposa que el protagonista ha hagut de veéncer la
batalla entre 1'ésser creat 1 'hnuma. Tanmateix, a diferéncia de la resta de films
d'accio, l'objecte d'enfrontament no son les armes sind que ¢€s lluita per les
aspiracions, el sentiment d'impoténcia i el manteniment de 1'autoritat. O creem una
perfeccid que ens sobrepassa i ens intenta dominar, o repliquem una identitat que
burla el sistema de control huma, o atorguem una intel-ligéncia que es revela contra
nosaltres. El fet és que sempre ens toca solucionar problemes quan pensavem que no

en sorgiria cap.

Moltes vegades es dona per suposat que les capacitats de perfeccionament de
les quals ara disposem sorgiren com un subproducte inesperat del progrés biomedic
fruit de la investigacié médica per curar aquelles malalties determinades pels gens.
Podriem dir que la revolucié genética va apareixer per curar la malaltia 1 s’ha
instaurat per temptar-nos amb ['horitzo d'optimitzar el nostre rendiment, dissenyar a
la descendéncia i perfeccionar la nostra naturalesa. D'aquesta manera sorgeix la
ciéncia moderna, una ciéncia que indueix a contemplar el mon, estudiar-lo 1 gaudir-

lo, perd també a modificar-lo, transformar-lo i perfeccionar-lo.

S'esta treballant, doncs, per resoldre les treves de I'atzar a 1'hora de formar el
genoma dels embrions. A curt termini, 'avantatge que suposa és trobar la cura, el
diagnostic 1 el tractament de malalties. En altres paraules, fidelitat a la finalitat de la
medicina que no ¢és altra que promoure la salut 1 curar la malaltia, governada, o
almenys guiada, per la norma de restaurar i preservar les funcions humanes naturals
que constitueixen la salut. Es una practica que té un proposit que tant com l'orienta la
delimita. Es cert que la medicina intervé en la naturalesa, perd és un error entendre-la
només en termes instrumentals per tal d'ampliar el seu fi. El bon estat de salut, igual

que el tenir un bon caracter, és un element constituent del desenvolupament huma.
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Es indiscutible que quanta més bona salut millor, pero no significa que sigui un bé

que s'’hagi de maximitzar ja que no cal aspirar a ser un virtuos de la salut.

Quan ¢és t¢ en ment aquest temptador objectiu sembla que I'ambicié de
domini, de control i d'optimitzacié de la naturalesa se'ns escapa de les mans a llarg
termini. Encara que, de moment, les uniques proves que en tinguem es troben en

bobines de cinema.

Pot ser l'enginyeria genetica i1 1'endinsament a la neo-evolucié un acte temerari
que ens condueixi a un descontrol imprevist? Quan s'assoleixi el coneixement teoric i
practic del paradis de les manipulacions genctiques, ens mancaran les hipotesis de
domini del seu abast i conseqiiéncies tant en termes practics 1 tedrics com morals?

Sabrem conviure en el mén que crearem?
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encia que creem

.

IHustracio 4: No estem preparats per fer front
ala ci
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4.1.2 EN TERMES D'EUGENESIA

El primer dubte que ens assalta a I'hora de parlar de I'enginyeria genética ¢€s la

seva possible comparacié amb l'eugeneésia.

El cientific angles Francis Galton, cosi germa de Charles Darwin, pot ser
considerat el fundador de 1'eugenesia, terme que significa “ben nascut”. En la seva
obra cabdal Hereditary Genius (1869) considera el problema del millorament de la
poblacié com una qiiestido d'ordre biologic i intentda de demostrar que les aptituds
mentals son hereditaries 1 es conserven a través de les generacions. Galton,
convengut de que la heréncia era la responsable del talent i del caracter, va pensar
que seria possible produir una raga d'homes altament dotats mitjancant una savia
politica de matrimonis durant varies generacions consecutives. Amb aquesta idea va

animar a les persones a escollir les seves parelles amb criteris eugenics.

“El que la naturalesa fa cega, lenta i brutalment, l'home pot fer-ho
previsora, rapida i amablement...La millora de la nostra raca em
sembla una de les finalitats més elevades que podem raonablement

perseguir’. ®)

El 1904 porta a la practica les seves idees i crea l'oficina d'enregistrament
eugenic. Alguns estats d'EUA comencaren a promulgar i aplicar una llei per a
esterilitzar als malalts mentals, als boigs 1 als epileptics. A partir del 1930, gairebé
tots els estats del mon tenien societats eugeniques. Més endavant, la politica racial
del nazisme fou en gran part inspirada per suposats criteris eugenics sobre la
superioritat de la raca aria. De fet, 1'eugenésia era un moviment cultural sostingut per
la ciéncia que pretenia millorar 1'especie humana a través de politiques dirigides a

l'evolucié d'aquesta. Es a dir, es tractava d'evitar que les generacions futures

( 5) GALTON, Francis: Essays in Eugenics (Londres: Eugenics Education Society,
1909), p.42)

46



tinguessin caracteristiques no desitjades ni favorables per a una societat “exemplar”,
per aquest motiu, s'esterilitzava a les persones que presentaven aquest perfil, entre
d'altres tipus de mesures de control de la descendéncia. En resum, l'objectiu era

millorar la constitucid genetica de la societat.

Després de conéixer el fi d'aquest moviment del segle passat no podem
deixar de pensar que el llenguatge de I'eugencsia esta renaixent a l'era del genoma,

no només entre critics, sind també entre els defensors del perfeccionament.
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4.1.2.1 COM EL CONCEPTE D'EUGENESIA REPERCUTEIX
SOBRE L'ENGINYERIA GENETICA

L'ombra de l'eugenesia es projecta sobre els debats actuals del
perfeccionament 1 I'enginyeria genetica. Els critics de l'enginyeria gencética
argumenten que tant la clonacié humana, com l'optimitzacio i els nens “de disseny”
son formes privatitzades 1 comercials de 1'eugenéesia. Per contra, els defensors de
l'optimitzaci6é genética creuen que, un cop s'hagi abolit la imposicié de 1'Estat, les
decisions genctiques lliurement adoptades no son decisions eugéniques. Consideren
que cal reflexionar sobre les llicons que se n'han extret de l'aplicacio de 1'eugenesia
al llarg del temps per aconseguir una altra forma d'abordar 1'¢tica del

perfeccionament.

Es obvi que el moviment nazi dona una mala reputacié a l'eugenesia, pero
més enlla dels ideals nacionalsocialistes alemanys, que és el que té exactament de
dolent I'eugenesia, només la seva forma coercitiva o el concepte de controlar la

constitucio genctica de les seglients generacions?

Avui en dia és poc probable que les decisions eugeniques vagin a carrec de
I'Estat, per aixo sembla que se'ls resta el grau coercitiu, ja que son les families qui
poden escollir la classe de fills que volen tenir a través de les técniques
reproductives. Aixi doncs, sembla ser que l'eugenesia també és qiiestionable per
altres raons fora de I'obligaci6. Es tracta de l'ambicid, ja sigui individual o
col-lectiva, de determinar les caracteristiques genctiques de la descendéncia

mitjan¢ant un disseny elaborat exprés.

Un testimoni transcendental en el mon de la biologia molecular i de la
genctica posa en dubte el caracter negatiu d'aquesta ambicio per la perfeccid. El
responsable n'és James Watson, un dels bidlegs que va descobrir I'estructura de doble
helix de I'ADN, qui opina que no troba res de dolent en l'optimitzacié* amb la

condicio de que siguin lliurement elegits els patrons d'optimitzacio 1 no imposats per
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'Estat. El problema, segons Watson, és que el llenguatge de I'eleccid coincideix amb
l'antiga sensibilitat eugenéesica: “if you really are stupid, I would call that a
disease”.® Consegiientment, si l'estupidesa és considerada una malaltia, sha de
prohibir que passi a la descendéncia per tal d'optimitzar la futura societat. Creu que
si 1”’estupidesa” té causes genctiques, hauria de ser corregida i que, fins i tot, els
biolegs moleculars tenen el deure d'identificar els gens que la determinen i de
desenvolupar terapies géniques o tests prenatals per prevenir-la. Watson afegeix que
¢és injust que les persones no tinguin les mateixes oportunitats de ser intel-ligents, i
aix0 és aplicable a qualsevol altra categoria. Un cop disposem d'un métode per
millorar als nostres fills, ningli podra evitar la seva aplicacid; seria estipid no
utilitzar-lo. Opina també el mateix de la bellesa “people say it would be terrible if we
made all girls pretty. I think it would be great.”m I de fet, James Watson fou el
fundador del Projecte Genoma Huma. Watson dona a entendre el principi que les
dones haurien de tenir la llibertat d'avortar per qualsevol preferéncia genctica que
tinguessin ja sigui perque un test genetic mostrés que el nadd naixeria amb disléxia,

sense talent musical o massa baix per a jugar a basquetbol.

La proposta del cientific ocasiona una controversia indiscutible amb els
adversaris de l'avortament, que consideren un crim. I, a part, a aquells que no
“defensen el dret a la vida” explicitament també els suposava un problema al trobar-
se amb la segiient qiiestio: si hi ha la possibilitat d'avortar per evitar donar a llum a
un fill o filla amb disléxia i aquesta possibilitat ja resulta un tant dificil d'acceptar a
nivell moral, no significa, aleshores, que hi ha quelcom de rebutjable en general en
tota classe de decisions preses en funcié de preferéncies eugenésiques encara que no

hi hagi cap tipus de coaccid?

( 6) Let's cure stupidity, says DNA pioneer: Si realment ets estipid, jo en diria malaltia”

* A partir d'ara quan es para d'optimitzacié es fa referéncia a l'aplicacio de l'enginyeria

genética per fins no-meédics.

( 7) Let's cure stupidity, says DNA pioneer: “La gent pensa que seria terrible si féssim a

totes les noies boniques, jo penso que seria genial.



Els arguments de Watson van ser rebatuts per Tom Shakespeare, un bio¢tic
de la Universitat de Newcastle, qui considera que Watson s'estava referint a
l'alteracid de conceptes que la majoria de gent assumeix com a part de la variabilitat
normal de la societat. A més, afegi que es necessita apreciar una gran complexitat de
milions de gens interrelacionats entre ells i amb el context ambiental per tal que es

produeixi el fenotip de la intel-ligéncia.

Aixi doncs, si com opina Watson, un cop disposéssim dels métodes per
aconseguir l'optimitzacio els apliquéssim, ; estariem malmeten la variabilitat de la
poblacié donat que tothom es cenyiria a uns mateixos patrons? Aleshores, es
tractaria d’eugenesia, perd aquest cop vindria imposada per la moral de la
societat:“si tinc 'opcidé d'aconseguir una millora, 1'aconsegueixo”. Pero, com 1 qui

decidiria quins son els millors patrons?

O per contra, podem arribar a pensar que I'eugenésia no pot existir pel fet de
que totes les accions per eradicar o fomentar determinades caracteristiques es
redueixen a pretensions al no estar al cent per cent determinades per trets genetics? 1,

per tant, estaria assegurat 1’¢xit de I’acci6?

Podem arribar a la conclusiéo que l'enginyeria genética és comparable amb

l'eugenesia, perd que se'n podria posar en dubte la seva eficacia.
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4.1.2.2 LA NOVA EUGENESIA: L'EUGENESIA LLIURE

Acabem de veure que el llenguatge de 1'eugenésia esta ressorgint a 1'era del
genoma, i no només entre els critics, sind també entre els defensors del

perfeccionament.

Com a conseqiiencia, el concepte d'eugenesia s'ha reformulat per tal
d'adaptar-lo a les necessitats d'aquesta nova era. D'aquesta manera s'inaugura
I'eugenesia lliure: una optimitzacid genctica no coercitiva que no limita 1'autonomia
dels fills 1 filles. Amb aquesta definicié sembla ser que s'eliminen els dos factors que
ocasionaven més problematica al comparar l'abast de l'enginyeria genética amb
I'eugenéesia en si, que son la forma imposada d'un patr6 que donaria lloc a una
societat homogenia. Amb l'eugenesia lliure es perd el tret coercitiu i, com a
conseqiiéncia, el que ocasiona. “Si els vells eugenics autoritaris pretenien produir
ciutadans a partir d'un unic motlle dissenyat de manera centralista , la marca
distintiva de la nova eugenésia lliure és la neutralitat de I'Estat.”.® Els governs no
ordenaran als pares quina classe de descendéncia han de dissenyar i els pares només
podran dissenyar aquells trets que optimitzin les capacitats dels fills i filles sense

delimitar d’antuvi les seves eleccions de projecte de vida.

Aixi doncs, la mala reputaciéo de la “vella eugenesia” es deu a teories i
practiques que podrien evitar-se en un programa eugenic futur. De fet, tot apunta a
que la component coercitiva desapareixera —entenent-la com la imposicido d'algt
sobre algu altre— perd se'n conservara la tendencia, ja que es justifica que es dona de

forma natural mitjangant la imposicié del desig dels pares sobre els fills.

Per altra banda, hem vist que el problema de la “vella” eugenésia és que

reparteix el pes de manera desproporcionada sobre els debils i els pobres que van ser

( 8) AGAR, Nicholas: Liberal Eugenics, Public Affairs Quaterly 12, n°2 (abril de
1998):137
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injustament segregats i esterilitzats. Eliminariem aquest factor si els beneficis de les
practiques d'optimitzacié genética fossin repartides de forma equitativa. Si aixi fos,
no hi hauria ra6 d'oposici6 a les mesures eugeniques i, fins i tot, podrien constituir
una exigeéncia moral; si com deiem abans hi ha la possibilitat de fer que la vida de les
generacions futures d'humans sigui més llarga, més plena de talent i, per tant, d'éxit,
per qué ens hem de privar d'aquesta ambici6? Pertany a l'interés de cadascii de
disposar dels maxims talents naturals tals que ens permetin adoptar 1'estil de vida que
preferim. Segons Michael Sandel 1’autor del llibre Contra la perfeccion, si la
naturalesa sempre ha actuat sobre aquells éssers de 'espécie amb caracteristiques que
els suposen una millora i aix0 ha constituit 1'evolucid al llarg de la historia de la vida,
aleshores, el principi de l'individualisme etic imposa aquesta lluita per millorar la

nostra especie, podriem pensar.

En resum, diriem que les politiques eugeéniques no només s6n permissibles
sind que son una exigencia de la justicia moral. A mesura que avanga el temps, la
societat ha de donar passos per tal de preservar almenys el nivell general de
capacitats naturals i per prevenir la difusi6 de defectes greus. Malgrat que la falta de
la coercio implica que l'eugeneésia lliure no sigui el centre de decisions que fixi el o

els models dels futurs humans, no deixa de ser un nucli d'ambicio.

L'eugenésia lliure ¢és una doctrina menys perillosa que la “vella” eugenesia,
pero també és menys idealista. Si I'eugenesia del segle XX nasqué amb l'aspiracid de
millorar la humanitat o de promoure el benestar col-lectiu de societats senceres,
I'eugenésia lliure evita tota ambicid col-lectiva. No és un moviment de reforma
social sin6 que es tracta d'una reforma individualista, d'una formula per a que els
pares més privilegiats tinguin els fills i filles que desitgen i els preparin per a 1'éxit en

una societat basada en la competitivitat.

Es aquest fet el que accentua la coercio de I'eugenésia lliure més enlla de la
que es capta a primera vista a l'eleccio individual que aquesta emfatitza. Els
defensors del perfeccionament no troben cap diferéncia moral entre perfeccionar les
capacitats intel-lectuals del fill o filla mitjancant l'educacié o fer-ho a través de
l'alteracié geneética. El que de veritat importa, dirien, és que cap dels medis per

aconseguir l'optimitzacio violi I'autonomia del fill o filla ni el seu dret a un futur
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obert (Michael Sandel). Es a dir, que en vista al fet que la perfecci6 sigui un medi
obert quant a les finalitats d'aquesta i que, per tant, no encari ni dirigeixi a la
descendéncia cap a un determinat estil o projecte de vida, I'optimitzacié que predica
I'eugenésia lliure és moralment permissible. Tenint en compte el deure dels pares de
promoure el benestar dels fills —sempre respectant el seu dret a un futur obert— i
I'anomenat principi de l'individualisme étic, tal optimitzacid es converteix no només

en permissible sind també en obligatoria.

Aixi doncs, tornem a estar als inicis. De nou, la nova eugenésia esta sotmesa
a quelcom més que a la imposicio: una obligacié moral; encara no ens podem lliurar
del suposit d'una societat homogenia com a conseqiiéncia 1, a més, ara tenim el factor
de l'ambicié. Per altra banda, conclouriem que la intervencidé genctica per a
seleccionar o millorar als fills i filles viola els principis d’igualtat i d’autonomia que
defensa. Per tant, la seva teoria resulta criticable més enlla dels principis basics que

n’hem extret comparant amb la vella eugenésia

En primer lloc, podria semblar que es corromp l'autonomia perqué unes
persones genéticament programades no es poden considerar a elles mateixes com les
uniques responsables de la seva propia historia vital. En segon lloc, es podria
considerar que es viola la igualtat, perque destrueix “/‘essencial simetria de les

*® en les relacions generacionals. Es a dir

relacions entre humans lliures i iguals
que als pares, en convertir-se en dissenyadors dels fills, se'ls atribueix una
responsabilitat respecte a la vida dels seus fills que no pot ser de cap manera

reciproca.

Perd com diu Sandel, els defensors de l'eugenesia lliure tenen rad quan
argumenten que els fills de disseny no so6n menys autonoms que els “naturals”, donat
que, en abséncia de manipulaci6 eugenica tampoc es pot elegir I'heréncia genética. I,
en quant a la relacio alterada d'igualtat i reciprocitat entre generacions, aquesta no
només ¢és valida per la manipulacié genética sind també per a I'educacié. Un exemple
en serien els pares que obliguen a practicar de forma constant 1 exigent un esport o

una activitat als fills amb edat prematura tot seguint la seva voluntat com pares.

( 9) HABERMAS lJiirgen: The Future of Human Nature (Oxford: Polity Press, 2003)
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Aquests també exerceixen un control sobre la vida dels fills que tampoc pot ser en
cap cas reciproc. Per tant Sandel insisteix en que l'eugenésia lliure no és moralment
viable si la intervencio6 dels pares, ja sigui al genoma o a I'educacio, minva la llibertat
dels fills per elegir el seu propi projecte de vida. Pero, un altre factor a tenir en
compte ¢s la idea de la llibertat individual. Per a pensar-nos com a éssers lliures hem
d'atribuir el nostre origen a un inici que escapi de tota disposicié humana. El
naixement d'una persona, al ser un fet natural, compleix el requisit conceptual de
constituir un inici que no esta sota el nostre control. Com que els humans no som
obra de ningu, aleshores la natalitat suposa la condicié de possibilitat de que aquests
iniciin accions Iliures durant la seva vida. Es a dir, podriem afirmar 'existéncia d'un
vincle entre el fet que I'inici de la vida no estigui a la nostra disposici6 1 la llibertat
per donar forma c¢tica a la nostra vida. Aixi doncs, amb aquest vincle Sandel
explicaria la rad per la qual un fill dissenyat genéticament esta subordinat a una altra
persona —els pares responsables del disseny— d'una forma que no ho esta un fill que

ha nascut de forma natural.

Suposant que tenir fills de forma eugenica no suposi cap mal pel fill ni cap
obstacle per a la seva autonomia, continua essent rebutjable perqué a través d'aquesta
es manifesta i es promou una actitud cap al mon basada en el control i el domini que
no reconeix el caracter de do de les capacitats ni de les fites humanes. En definitiva,
el major problema de l'eugenésia i de l'enginyeria genética és que representen un
triomf unilateral de la voluntat sobre el do, del domini sobre la reverencia i de la

manipulacio sobre la contemplacio.
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4.1.3 LA HIPERPATERNITAT

Un cop coneguda la nova tendencia de I'eugenesia s'ha de remarcar la notable
influéncia que aquesta té sobre la relacio pares-fills perqué és on pot entrar en joc

l'enginyeria genética, com bé hem estat veient.

En una societat competitiva com l'actual, les intencions de perfeccionament
no cerquen la recreacid sin6d la conformitat, és a dir, una forma de respondre a les
exigencies de rendiment 1 de perfeccidé d'aquesta. La manipulacié genetica sembla
d'alguna manera pitjor, al ser més intrusiva, que d'altres formes d'optimitzar el
rendiment i d'aconseguir 1'éxit, com 1'educaci6. D'aqui Sandel ens introdueix en el
concepte d'hiperpaternitat, una caracteristica del nostre temps que es tradueix com
un excés en l'ambicié de domini i de control que oblida l'acceptacid del caracter
rebut, és a dir, allo que cadascu rep de forma natural, per la naturalesa o I'atzar, i que
no ha estat escollit per ningl. Els pares tenen el deure de promoure l'excel-léncia
dels fills 1 filles, pero hi ha pares que s'ho han pres al peu de la lletra i, mostrant-se
obertament ambiciosos, exigeixen tota classe de fites als fills i filles en busca de la

perfeccio.

La hiperpaternitat s'ha donat tota la vida quan els pares posen en situacions
d'avantatge als seus fills respecte els altres. Un bon exemple en son les matricules a
escoles cares i d'¢lit, contractar professors privats, enviar-los a campaments de
tennis, pagar-los estades i estudis a l'estranger, classes particulars de piano, cursos de
preparacié per a examens i proves d'accés, etc. Es per aquest motiu, per “l'obligacio”
de modelar, cultivar i millorar els fills, que es torna dificil justificar el rebuig del
perfeccionament. Per que, ;hi ha alguna diferéncia entre proporcionar aquesta ajuda

a través de I'educacid i la formaci6 i fer-ho mitjangant I'optimitzacio genética?
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El fet de tenir cura de la salut dels fills fent Us de terapies geéniques no
converteix als pares en dissenyadors ni tampoc als fills ens productes de la voluntat
dels progenitors o en instruments de les seves ambicions. Sandel opina que no pot
dir-se el mateix d'aquells qui inverteixen grans sumes de diners per triar el sexe dels
fills per raons no-mediques o que aspiren a dissenyar els talents intel-lectuals o les
capacitats atletiques dels fills mitjancant 1'enginyeria genética. Aquesta practica
enceta algunes objeccions. En primer lloc, tractar de millorar els fills manipulant la
seva constitucid genctica ens recorda a l'eugenésia 1 a tot el que aixo implica. En
segon lloc, l'aspiracié de perfeccionar als fills pot conduir als pares a expressar i
adquirir actituds contraries a la norma de I'amor incondicional propi de les relacions
generacionals pares-fills. I, en tercer lloc, cal tornar a fer un incis en el concepte
d'autonomia. Si planifiquem els nostres fills i filles, els estem fent de debo un favor?
Els estem pre-indicant unes condicions de vida? Els estem obligant a viure amb la
carrega de la perfecci6 i la responsabilitat de complir les expectatives que els pares

han posat en ells. De fet, han estat dissenyats per complir-les ? I si no és aixi?

S'esta posant contra les cordes 'opcid dels fills 1 filles a tenir un futur obert.
Tenen dret els pares a decidir la vida, el futur, d'una altra persona encara que es tracti
d'un fill o filla? Hi tenen dret? Es tracta d'autoritat i coercio altre cop? On queda la

llibertat de I'individu?
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4.1.4 UNA SOCIETAT MERITOCRATICA

L'apreciacié que teniem al caracter rebut de les capacitats i les fites humanes
s'ha erosionat com a resultat de la revolucié genética i com a conseqiiéncia es
produira la transformaci6 de tres elements clau del nostre ventall de valors morals: la

humilitat, la responsabilitat i la solidaritat, segons Michael Sandel.

La base social de la humilitat es veuria reduida si la gent s'acostumés a
I'optimitzaci6é genetica. Dificilment veuriem els nostres talents com a dons pels que
estem en deute sind6 que més aviat els veuriem com a fites de les que no en som
responsables. No cal dir, doncs, que els fills genéticament optimitzats no serien
responsables dels seus trets tant fisics com psiquics —no tots, només aquells pels
quals hagin estat dissenyats—, sin0 que estarien en deute per aquests amb els pares,

enlloc d'estar-ho amb la naturalesa i 'atzar.

Per una altra banda tenim el tema de la responsabilitat. Pot semblar que la
responsabilitat humana disminueix amb I'optimitzacié genética perque al suprimir el
do natural també es suprimeix 1'esfor¢ huma per aconseguir-lo i millorar-lo. Pero es
tracta certament del contrari, ja que la responsabilitat augmenta al disminuir la
possibilitat de 'accié de l'atzar i imposar el domini de I'eleccio. Es a dir, un dels
avantatges de percebre'ns com a criatures fruit de l'accid de la naturalesa o l'atzar és
que no som plenament responsables de ser com som. Perd com més ens apoderem
del control de la nostra constitucid genética, major ¢és la carrega de responsabilitat
que hem d'assumir per ser com som, dels nostres dons 1 dels nostres assoliments a la
vida. Un altre fet que en depén en gran mesura i que afecta als pares és la carrega de
la decisi6. L'opcid dels tests genétics quan estas embarassada ha creat un augment de
la responsabilitat pels pares qui poden elegir si es volen fer el test prenatal i actuar en
funcio6 dels resultats o no. De totes maneres, no son lliures d'escapar a la carrega de
decisiéo que crea la nova tecnologia, diu Sandel, ni tampoc poden evitar trobar-se
implicats en 1'amplia xarxa de responsabilitats morals que acompanyen als nous

habits de control. Explique-m'ho amb un exemple.
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Abans, tenir un fill o filla amb sindrome de Down era concebut com una qiiestio de
l'atzar. Avui en dia, molts pares de nens i nenes amb aquest sindrome o d'altres
discapacitats genétiques previsibles es senten jutjats i qiiestionats."” Un terreny
abans governat per la fortuna és ara sota el domini de l'eleccio: els pares poden
decidir no fer-se el test prenatal i assumir el risc o bé fer-se'l i decidir no actuar per
diferents causes. Aquest exemple és una qiiestio de salut perque és il-lustratiu alhora
d'imaginar-nos el futur d'aquests tests. Si recordem la pel-licula de Gattaca que
analitzavem en un principi, véiem que la familia havia decidit tenir un fill de forma
natural —sense seleccid ni optimitzacié genctica— 1 que un cop en vida havia tingut
moltes més dificultats i més portes tancades que no pas el seu germa que era un nen
“optimitzat”. Els pares van poder observar les diferéncies de vida entre un germa i
l'altre, tenint el fill optimitzat més facilitats 1 més accessos a 1'éxit que no pas el
“natural”. Si aquesta realitat existeix, aleshores en un futur els pares qui decideixin o
bé no fer-se el test prenatal —tenint en compte que en aquests es podran saber més
coses de les que ara coneixem i ens proporcionen informacidé— o bé fer-se'l i decidir
tenir el fill o filla sense optimitzar genéticament, sabent el condicionament que
suposara en la vida d'aquest/a, seran jutjats i qiiestionats per no haver vetllat perque
els fills tinguin el millor a la vida i1 assoleixin I'éxit. Sera la gran responsabilitat dels
pares prendre la decisi6 de donar avantatges als fills a través de 1'enginyeria genética
1 traspassar-los-hi la responsabilitat de ser €éssers perfeccionats o bé concebre els fills
de forma natural i assumir la carrega de la decisié d'haver descartat l'opcid de

proporcionar-los-hi un avantatge quan s'ha tingut accés a fer-ho.

Paradoxalment, l'increment de la responsabilitat pel nostre propi desti i pel
dels nostres fills podria reduir el sentiment de solidaritat cap als més desafortunats.
Com més conscients som de l'accio de l'atzar sobre el desti huma, més raons tenim
per a compartir-lo amb els demés, perd quan tenim l'opcid de deixar part del desti en
les nostres mans es perd la necessitat d'ajudar 1 ser ajudats. Considerem el cas de les
assegurances de vida i de salut. En la mesura en que les persones no saben si patiran

alguna malaltia greu, ni quan, estan disposades a compartir el risc comprant segurs

( 10) Michael J. Sandel, En contra de la perfeccion, p. .
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de salut i de vida. A la llarga, les persones sanes acabaran financant a les persones
malaltes 1 els que viuen fins a una edat avancada acabaran financgant a les families
que moren abans. Les persones posen en comu els seus riscos i1 recursos i
comparteixen el desti inclis en abséncia d'un sentiment d'obligacid. El resultat €s una
mutualitat per la inadverténcia, segons Sandel. Ara bé, suposem que els test genétics
avancessin fins a tal punt que poguessin predir de forma fiable I'historial medic i les
expectatives de vida de cada persona (Gattaca). Consegiientment, aquells qui
poguessin confiar de tenir una bona salut i una llarga vida no voldrien entrar al pot
comu i pagar a aquelles persones amb “mals gens” de manera que per aquestes, les
assegurances de vida i de salut augmentarien dramaticament. D'aquesta manera

desapareixeria l'aspecte solidari de les asseguradores.

Si l'enginyeria genética ens permetés revocar els resultats de la loteria genetica,
canviar l'atzar per l'eleccid, el caracter rebut dels talents 1 dons i les fites humanes
perdrien posicions i també la nostra capacitat per reconéixer que compartim un desti
comu. Les persones de bona salut i €xit tindrien encara més tendéncia a considerar
que és merit seu ser com soOn i que, per tant, son plenament responsables del seu
propi exit. Aquells que es troben a la part més humil de la societat ja no serien vistos,
segons Sandel, com a desfavorits i, per tant, mereixedors de cert grau de
compensacio sind simplement com a no-aptes i, com a conseqiiéncia, necessitats de
reparacio eugenica. De la mateixa manera que una coneixenca perfecta dels nostres
gens acabaria amb el simulacre de la solidaritat al mercat de les assegurances, un
control genctic perfecte erosionaria la solidaritat que brolla actualment quan les
persones reflexionen sobre la contingencia dels seus talents, dons 1 sort. Aixi doncs,
la practica generalitzada de l'optimitzaci®é genética podria dificultar el

desenvolupament dels sentiments morals que requereix aquesta solidaritat social.
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4.1.5 UNA ETICA CONSEQUENCIALISTA?

Michael Sandel, I’autor del llibre Contra la perfeccion, opina que les
qiiestions morals que es plantegen al debat sobre el perfeccionament no queden
completament recollides per les usuals categories de I’autonomia i els drets per una
banda, 1 pel calcul de costs i1 beneficis per 1’altra. “No critico la optimizacion como
vicio individual sino como forma de ser y de pensar”.'” L’enginyeria genética no és
simplement qliestionable perqué¢ els costos socials que tindra excediran

probablement als beneficis sind que hi ha dues raons més de pes important.

Una té a veure amb els valors socials que es veurien afectats si I’optimitzacio
genctica en humans es dugués a terme, que son els que hem anat esmentant fins ara.
Es tracta de les normes de I’amor incondicional i I’acceptacio al caracter rebut, en el
cas de les relacions generacionals; la celebracid dels talents i dons naturals, la
humilitat davant dels privilegis i la disposicié a compartir els fruits de la bona

fortuna a través de les institucions de solidaritat social.

L’altra qiiestio té a veure amb la nostra actitud vers el mon i amb la classe de

llibertat a la que aspirem.

Resulta temptador pensar que dissenyar als fills per a tenir ¢éxit en una
societat competitiva ¢és un exercici de llibertat. Pero, de fet, canviar la nostra
naturalesa per encaixar al mon —i no al revés— ¢és la major perdua de llibertat
possible, diu Sandel. Hauriem de fer el maxim per crear unes condicions socials i
politiques més amables amb els dons naturals i les limitacions d’uns éssers humans

imperfectes.

Hi ha quelcom d'atractiu en la idea d’una Ilibertat humana no encadenada al
caracter rebut i, és molt possible, que aquest atractiu hagi influenciat en el sorgiment
de I’era del genoma. S’argumenta que les noves tecnologies d’intervencié genética

comportaran un canvi en la posicié que ocupa I'home al Cosmos. A mesura que

( 11) Michael J. Sandel, Contra la perfeccion. p. 145
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s’estén la llibertat humana, se’n disminueixen les limitacions i consegiientment el
que s’ha d’acceptar com a rebut. L’home recuperaria la posicio central de 1’Univers
destituida per Darwin i Copérnic i ens veuriem com alguna cosa més que un simple
esglad més del circuit de I’evolucio, podriem esdevenir els agents de la transici6 a un
nou estadi de I’evolucid. Perd, concebre ’enginyeria genética com la maxima
expressid del nostre latent desig de veure’ns al cim del mon 1 de dominar la

naturalesa no €s res més que una visio erronia de la llibertat, ens recorda Sandel.

COMPLEIO DE HUMILDATD

————

“BASALO EMTRAR POR LA PUERTA
DE SERVICIO,COMD DE COSTUMRRE .

IHustracio 5: Una societat meritocratica
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4.2 L’HEURISTICA DE L’AUDACIA

Abans de res, abans de plantejar les conseqiiéncies etiques 1 morals de 1'aplicacio
de I'enginyeria genética en humans i de la possibilitat de la neo-evolucid, cal preguntar-

se que és I'home.

Des de l'antiga Grecia ja s'havia qiiestionat la naturalesa humana. Partint des
d'un monisme radical amb defensors exclusivament materialistes o espiritualistes, la
concepcid antropologica s'ana col-locant a la banda del dualisme. L'ésser huma no era
considerat només cos o només anima, sindé que comenga a ser percebut com una
combinaci6 d'ambdds, de cos 1 d'anima. Al s. V a.C apareix Plato, el gran filosof, sintesi
de tot el pensament anterior i punt de referéncia pel pensament posterior, qui estableix
el model del cos platonic basat en el dualisme radical. Aquest cos esta fracturat en dues
parts irreconciliables 1 unides accidentalment, una de les quals exerceix un poder

considerable sobre 'altra: I'anima domina el cos, la identitat de 'home rau en I'anima.

El cos occidental actual esta fonamentat en la concepcid idealista del cos
platonic, és a dir, sofreix d'aquesta dicotomia metafisica en la vida quotidiana pero
també en tota l'amplitud d'aquesta que engloba camps més problematics, segons
I'opini6d de Onfray: “salud, medicina, hospitales, curaciones y todo lo que concierne, de
cerca o de lejos, a la bioética. Esta disciplina emergente cuestiona y echa abajo la
tradicion filosdfica idealista incapaz de responder a los desafios que proponen esas

. r 'l K . r . » 3
nuevas cuestiones, y que sélo una filosofia utilitarista y pragmdtica puede resolver” .

Aixi doncs, el fet de que I'huma sigui alguna cosa més que un cos nominalista,

ateu, encarnat i mecanic,complica 1'¢tica en aquests “camps problematics”.

( 3) ONFRAY, Michel: La fuerza de existir. Manifiesto hedonista. Fragment: Una bioética

prometeica p. 171 Editorial Anagrama (2008)



Existeixen dues maneres d'encarar la bioética: des d'una posicio6 reservada i des

d'una d'activa.

Des d'un punt de vista reservat es recorre a I'heuristica de la por. Es a dir, es
defensa la urgéncia d'esperar, de no anar massa rapid, en nom del principi de la
responsabilitat. Predica una por al que podria passar si I'home acceptés a la seva vida els
progressos de la modernitat, crea una concepcid de refugi en front del futur que es dona
per suposat que el que pugui esdevenir sera el pitjor i sera inevitable. I aixi, creant
aquest clima de terror ontologic, tracta de produir una immobilitat tecnologica, ens diu
Onfray. Com a conseqiiéncia, només s'esta aconseguint un mur de precaucidé que marca

la victoria del conservadorisme en front de I'aveng.

Aixi doncs, l'heuristica de la por dona lloc a una série de conseqiiéncies
perilloses. Te cura de mantenir la societat en la ignorancia, afavoreix la estupidesa,
accentua l'instint reactiu 1 primitiu de les masses 1 impera la foscor de la resignaci6 a
coneixer. En definitiva, aquesta filosofia trenca els ponts que uneixen el moén de la
ciéncia amb la societat i es dedica a difondre informaci6, ja sigui poca o dolenta, del
contingut técnic de la ciéncia sempre disposada a donar el seu punt de vista, sense haver

reflexionat abans, des d'un intel-lectualisme propi de la ciéncia ficcid.

En linia amb aquesta logica Onfray posa els segilients exemples: s hauria
desaconsellat la invencié de I’avié per la possibilitat de que hi haguessin accidents
d’aterratge; s’hauria prohibit el vaixell per evitar els naufragis 1 el tren per estalviar-se
els descarrilaments; S’hauria dissuadit ’inventor de 1’automobil per tal d’evitar els
accidents de transit 1 el mateix amb la electricitat a causa de la electrocucio. Fins i tot, el
filosof hauria dissuadit a Déu per crear vida humana sabent que aquesta s’acabaria amb

la mort.

Opina que els fonaments de la heuristica de la por es basen en el menyspreu de

la gent, I'elitisme, l'aristocracia de les castes insensibles i els instints i les passions —por,



temor, angoixa, terror— alhora que dona I'esquena radicalment a la rad i a 1'ds correcte

d'aquesta.

Per altra banda, en canvi, existeix una posicid oposada que en podriem dir
heuristica de 1'audacia. Aquesta s'identifica amb la dialéctica del progrés. No es centra
amb la negativitat en si mateixa entenent-la com el principi que canalitza el progrés i
presenta el perill que aquest es propagui, sind que els fonaments d'aquesta filosofia
rauen en la rad, i aquesta es va modernitzant alhora que ho fa el progrés i la ciencia.
Aixi doncs, I’heuristica de 1'audacia considera de manera frontal, sense condemnar res a
priori, els problemes que planteja la nostra ¢época postmoderna: la clonaci6 reproductiva

1 terapeutica, la seleccio d'embrions, 'eugenésia, la reproducci6 assistida, etc.

L'alliberaci6 del cos de la natura és una tendéncia humana evident i que s'’ha
d'aconseguir. D 'enca que 1'home s'humanitza comenga a crear artificis i a buscar la
manera d'emancipar-se de la seva condicié natural. Des de sempre la naturalesa no s'ha
considerat una proveidora amable i bona de coses positives sind que la natura també
inclou la mort, el dolor, el sofriment , la lluita i 1'extinci6 dels més debils. La superacid
de la naturalesa, doncs, crea /o huma. Rebutjar el patiment fisic i psiquic i intervenir en
els mals, en definitiva, no deixar actuar la naturalesa i imposar el desig huma es

I'esséncia de la medicina: una anti-naturalesa.

Pero, si el que és huma suposa una alliberacié de la natura per aconseguir una
millora per a 'espécie, amb la superacio de /o huma s'aconseguiria una “supermillora”
de la condicié humana. Ara bé, aquesta no implicaria el fi de I'huma ni 1'aspiraci6 al
sobrehuma o inhuma, sin6 1'assimilacio del posthuma, que conserva la propia humanitat
al mateix temps que la supera. L'objectiu? La seva sublimacio, realitzacido i
perfeccionament. El cos, la matéria, es mantindria igual mentre que se li injectaria
l'artifici, la cultura i la intel-ligéncia humana per tal d'alliberar el cos dels determinismes
de la necessitat natural. El medi doncs per aconseguir el posthumanisme rau en la

transgenesi, en la transformaci6 de la naturalesa humana.



Malgrat la possibilitat d'intervenir en el gen obre una perspectiva radicalment
nova en la historia de la medicina, no s'ha de caure al culte a la genética ja que aquesta
només pot fer el que pot fer, que no ho és tot, pero és bastant. Es a dir, nosaltres no som
fruit exclusiu del nostre capital genétic sin6 el producte de la seva interaccid amb la
substancia i1 la consisténcia del mén. L'educacid, en el sentit ampli del terme, les
interaccions, les influéncies, les oportunitats 1 la modelacio dels primers anys de vida
esculpeixen, sens dubte, I'ésser segons modalitats que en I'essencial escapen del
coneixement. L'enginyeria genctica permetria realment prevenir, curar, alleujar i
impedir la manifestacio de la malaltia, el sofriment huma. Sota el pretext de la
precaucid es deixa lliure la negativitat que actua sobre la naturalesa humana quan, en

canvi, hi ha la possibilitat de demorar-la, eradicar-la, resistir-la i fins 1 tot evitar-la.

La “bioctica prometeica” (en termes d’Onfray) no es proposa la creacié d'éssers
extraordinaris, no busca la creacidé d'una raga pura, no aspira en absolut a fundar una
humanitat de cyborgs ni fomenta 1'abolicié de la naturalesa, sin6 l'aspiracié a dominar-
la, de tornar-nos-en amos i propietaris. La bio¢tica moderna mira cap a l'eugenésia
lliure, una estratégia per augmentar les possibilitats de la preséncia de felicitat al mon.
Partint de que la malaltia, el sofriment, la minusvalidesa i que el dolor fisic i psiquic fan
minvar l'alegria de la potencialitat existencial, I'eugenesia lliure té 'objectiu, doncs, de

disminuir les possibilitats de la preséncia de dolor al mén.

Per a qualsevol persona la salut és preferible a la malaltia, la competéncia a la
minusvalidesa, la vitalitat a la debilitat, el bon aspecte a la deformitat, la normalitat a la
anormalitat. I qualsevol qui prefereixi la malaltia, la minusvalidesa, la debilitat, la
deformitat i l'anormalitat sén uns criminals ontologics, al parer d'Onfray, perque
rebutgen actuar quan existeixen possibilitats transgeéniques d'evitar aquestes categories.
De fet, podem rebutjar 1"’eleccio” de la millor possibilitat existencial entre milions de

combinacions genetiques possibles?

L'eugenesia lliure no produeix subhumans ni superhumans, siné6 només humans.

Permet una igualtat d'accés a tota la humanitat, rectifica les injusticies naturals i



instaura una comunitat d'equitat cultural. Permet una medicina predictiva que pugui
predir la malaltia abans de que es declari i, d'aquesta manera frena tractaments que
combaten el mal amb un altre mal. La medicina transgénica representa una medicina
diferent, moderna, pacifica, que neutralitza l'aparicié de la negativitat que tem tant
I'heuristica de la por, i per tant s'afirma la utilitat i necessitat de I'heuristica de

I'audacia.



4.3 UNA VISIO ESCEPTICA

Dean Hamer, genetista dels Instituts Nacionals de la Salut dels Estats Units,
opina que si la espiritualitat té una base genctica és perque va tenir algun proposit
evolutiu. Ara bé, també diu que els gens que codifiquen la conducta, els quals actuen
alliberant substancies quimiques al cervell, provoca diferents efectes segons la
persona. Un exemple és un gen que fa que una persona sigui addicta a la cocaina
perqué necessita dopamina, també pot causar en una altra persona que aquesta sigui
un gran inversor o un gran politic perqué li agrada la novetat. Es per aixd que és molt
probable que en un futur es puguin dissenyar alguns aspectes de la conducta humana
1 de 'apariéncia fisica perd que aquest fet no sera el realment canvii a I'ésser huma al
futur. Hamer creu que aquesta accio sera limitada i que canviar els gens tindra menys
repercussions de les que ara pensem. A més, diu que podrem constatar que els efectes
de la cultura son enormes 1 que so6n aquests que com a éssers humans podrem

controlar.

4.3.1 UNA ESPECIE ANOMENADA HUMANA

John Gray, I’autor del llibre Perros de paja diu: “Hoy, la mayoria de las
personas creen formar parte de una especie capaz de ser dueria de su destino. Es una

.y .12
cuestion de fe, no de ciencia”.'?

Altrament dit, els humans no podem controlar la nostra evolucid, és a dir, no
podem controlar la nostra condicid com a éssers vius. L’especie humana no és res més
que una altra especie dins del regne animal, per tant, estem dominats per les mateixes
condicions que regeixen a la resta dels animals. Una d’aquestes és I’instint. L’institint

de superviveéncia; aspirar a ésser el millor dins el grup per aconseguir respecte, autoritat

( 12) GRAY, John: Perros de paja. Barcelona, Editorial Paidos, 21



1 distincid i, sobretot, transmetre les propies caracteristiques a la descendencia. Pels
“animals” se’n diu ser el Mascle Alfa, per als “humans” se’n deia do, ara, enginyeria

genetica.

43.2 D’HOMINIDS A HUMANS

Avui en dia gairebé esta del tot acceptada la Teoria Sintética de I’Evolucio de
Charles Darwin la qual diu que existeix una relacid filogénica que ens uneix a tots els
éssers vius; en altres paraules, cada espécie ¢és el resultat de I’evolucidé d’una altra

especie més primitiva.

Les especies son un conglomerat de gens que interactuen aleatoriament entre ells
1 amb els respectius entorns canviants. Precisament, agafant la teoria literalment, hi
apareix la paraula aleatoriament, amb la respectiva definicio de: d’una manera aleatoria,
que depén d’un esdeveniment incert, d’una contingencia o de 1’atzar. Per tant, seguint la
senténcia de John Gray, no s’us fa dificil d’entendre que puguem controlar el nostre

desti?

Es en el costat esquerre de la creativitat on s’engloben les creences i les fes? Ja
no ens preguntem si arribara un dia que una altra espécie faci un salt en I’evolucio i
sobrepassi 1’assentament huma en el cim de la piramide animal. No ens qiiestionem la
possibilitat que els elefants, les balenes, els tigres o els goril-les esdevinguin els senyors
del seu desti. Quina qiiestio més absurda, 0i? Com ha de ser un goril-la responsable de
la mutacié geénica en el seu ADN que conformara un gen diferent al comll que
s’expressara en forma d’una proteina la qual provocara un canvi en les caracteristiques
tipiques de 1’espécie suposant que representi un avantatge per l’individu dins la
comunitat per sobreviure en el medi on es troben i, conseqlientment, de la transmissid
d’aquest gen mutat a la descendencia per tal d’establir-lo en 1’espécie constituint un

petit pas en ’evolucio6 dels goril-les? Sona impossible; “las especies no existen” afirma



John Gray “pero siempre se nos olvida cuando hablamos del ‘“progreso de la

humanidad””. ¥

Es aqui on apareix 1’esperanca dels humanistes —~Michael Onfray? — que afirmen
que si els humans utilitzem els nostres coneixements podrem controlar el nostre entorn i
prosperar com mai s’havia fet abans. Es a dir, si utilitzem els nous “poders” adquirits
pels creixents avencos en el coneixement cientific, els éssers humans ens podrem
alliberar dels limits que delimiten i determinen les vides de la resta dels animals.

Alliberar-se dels limit. Llibertat i salvaci6 a través del progrés.

En la Teoria Sintética de 1’evolucié de Charles Darwin no hi cap 1’ humanisme.
Primer motiu: no es pot parlar de progrés perque els humans no tenim cap més objectiu
que la supervivéncia immediata 1 puntual i la reproduccié. Segon motiu: les espécies

depenen de I’atzar que actua en la interacci6 dels fluxos de gens.

Si poguéssim ser responsables del nostre desti significaria que atribuim
consciéncia 1 intencio6 a I’espécie, que la nostra evoluci6 significa alguna cosa més que
assegurar la millor supervivéncia de l'especie. En grans paraules significaria que els
humans hem estat eximits de les matrius de la teoria darwinista. Pero aixo és
impossible, com a éssers vius estavem, estem 1 estarem sota el domini de la naturalesa
qui sempre ha tingut més forca que els humans que i qui sera la nostra unica guia
d'evolucio6. Per molt que intentem superar-la, els nostres esfor¢os es veuran redimits per

ella 1, per tot el que fem, sempre haurem de pagar el deute a la natura.

“Si la especie humana es finalmente modificada, no serd
como resultado de la asuncion por parte de la humanidad de
un control divino de su destino: sera otro de esos giros

inesperados en los designios del hombre”.""”

( 13) GRAY, John: Perros de paja. Barcelona, Editorial Paidos, 20
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4.3.3 CONSTANCIA EN EL PROGRES

Recordem el significat d’enginyeria genética com a técniques biomediques que
permeten el perfeccionament de 1’individu per tal d’obtenir unes determinades qualitats

desitjades.

En la mitologia grega s’explica que Sisif era un home que fou castigat pels déus,
precisament per la seva astucia. El varen condemnar a portar una roca des del peu d’una
muntanya fins al cim, de manera que quan hi arribés aquesta tornaria a caure rodolant
pel seu propi pes obligant a Sisif a repetir la feina indefinidament. Tot el seu esfor¢ per
assentar la pedra al cim de la muntanya i complir amb el castig es convertia en un
treball inutil 1 sense esperances. Una cosa semblant ens passa a nosaltres; no perque
haguem enutjat als déus, bé, qui sap, sin6 pel nostre afany d’evolucid perfeccionista. Per
exemple, fa uns 125 anys es va inventar la televisio, fins aleshores no n’hi havia i la
gent es desplacava per veure espectacles o assabentar-se dels esdeveniment. Fa menys
de 50 anys va apareixer la televisido en color, 1 des d’aleshores aquesta maquina
considerada un dels mitjans de comunicacido més importants no ha parat d’evolucionar.
Tenim televisions de pantalles finissimes amb imatges de gran precisio, televisions
portables, televisions dins d’altres maquines, fins i tot televisions exprés per veure-hi en
3D. Estem dins d’un bucle de perfeccionament continu (com Sisif ho estava del treball)
de manera que sempre es pot superar el que tenim. Es tracta d’un progrés imperceptible
pero:

“el trabajo desprecia la ociosidad. El trabajo necesario para liberar a
la humanidad es ingente. De hecho, es ilimitado, ya que en el momento
mismo en que se alcanza un determinado nivel de éxito, empieza a

aflorar otro nuevo. Obviamente, no se trata mas que de un espejismo.



Pero lo peor del progreso no és que sea una mera ilusion: lo peor es

que es interminable.”"”

No té limits la nostra evolucid o I’espécie humana s’acabara destruint a ella
mateixa de manera que tot el que hem avancat ho retrocedirem? Pero tant s’hi val la
ineficacia de les nostres accions de progrés, per aquells per als que la vida significa
accio, perceben el mon com un escenari sobre el que representar els seus somnis. Joseph
Conrad escrigué: “la accion resulta consoladora. Es enemiga del pensamiento y amiga
de las ilusiones halagadoras.® Per tant, podem concloure que mentre perduri
I’esperancga 1 la il-lusio de crear un ésser perfecte el progrés no cessara. Ara bé, aquest
progrés no es tracta d’una decisio conscient de I’huma, sind que respon a la realitat del

moén animal, actuem moguts per instints de superacio.

4.3.4 ELS HUMANS I LES MAQUINES

Tal com evolucionem els humans també ho fan les tecnologies. Ja fa casi 50

anys Samuel Butler digué:

“Tenemos la sensacion de ser nosotros mismos los que creamos
nuestros propios sucesores [...] dotandolos de un mayor poder y
proporcionandoles, a través de toda clase de ingeniosos artilugios, esa
capacidad autoreguladora y automatizada que sea para ellos lo que el

’

intelecto ha sido para la especie humana.’

Podriem comparar el control que tenim sobre les maquines com el que tenim
sobre el foc. Som capacos de provocar-lo, podem dominar-lo i aturar-lo. També ens

podem protegir del foc, perd hi ha cops que el seu poder ens supera, exerceix un control

( 15) GRAY, John: Perros de paja. Barcelona, Editorial Paidos, 2!
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sobre nosaltres, i aleshores ens espanta la debilitat i la impoteéncia que presentem davant
d’una cosa que consideravem tenir-la en les nostres mans. Aix0 €s el que sén les

maquines per nosaltres.

La pregunta que ens hem de fer és: no estarem treballant per crear eines que
facin possible la construccié de la tecnologia que acabi reemplacant 1’espécie humana?
La possibilitat del fet que la humanitat sigui substituida pels seus propis artefactes
suposa una curiosa perspectiva de futur davant la qual no ens en podem parar de fer
preguntes. La intel-ligeéncia artificial que hem creat per a les nostres maquines i per
comoditat nostra podria ser millor que la intel-ligéncia natural humana? Perqué el pa
sigui bo, bona ha de ser la massa. Doncs les maquines que necessitem per aconseguir la
perfecci6 en els humans estaran regides pels millors métodes possibles. Dit d’una altra
manera, estem aplicant els nostres desitjos a un producte que els ha de aconseguir en

nosaltres.

Els humans reduiriem el nostre estatus social a animals doméstics de les nostres
creacions. Ens veuriem aixafats per les aspiracions humanes creient ser capagos de
controlar la nostra naturalesa animal. Per molt que ens hi empenyem la naturalesa
dominara el nostre futur com a espécie enlloc de nosaltres. Fins i tot John Gray opina
que serem els propis humans els responsables de la nostra extincid, mitjangant unes
accions a les que la natura finalment posara remei. I aquest exemple donat de ben segur

que no ¢és I’tnic indici que heu sentit.

Situats en la punta de la piramide dels éssers vius, atemorits de pensar que
existeix alguna cosa en el mon de la qual no en tenim el control, sera inevitable que, en
el cas que les maquines ens sobrepassin evolutivament, els humans tractem de
remodelar-nos a nosaltres mateixos per igualar les capacitats o superar-les.
Possiblement els bioenginyers intentaran extirpar (amb la millor de les intencions) els
gens humans portadors de la biofilia, el sentiment instintiu cap a la resta dels éssers vius
que vincula als humans amb el seu lloc evolutiu, pensa Gray i afegeix “Esa utopia verde

de alta tecnologia, en la que un numero reducido de seres humanos viviria feliz y en



armonia con el resto de la vida, es cientificamente factible pero humanamente

inimaginable”. a7

IHustracio 6: La naturalesa s'imposa sempre sobre els humans.
QUINO, Humano se nace. Editorial Lumen

( 17) GRAY, John: Perros de paja. Barcelona, Editorial Paidos, 2(



S. EL DEBAT

En aquest moment del treball, després d’haver llegit els llibres i d’haver vist
unes quantes pel-licules, necessitava comentar amb algu les impressions que, poc a poc,
s’anaven construint dins del meu cap. Comengo a preguntar a amigues, companys de
classe i persones properes i em trobo que em cal una visié una mica més especialitzada
que no pas la que em pot aportar la gent del meu entorn. També m’adono que no hi ha
un perfil Gnic de professional que em pugui abastar un problema tant poli¢dric com el
que estava provant d’esbrinar. Quan em plantejo de no dirigir-me només a una persona,
se m’acut d’enviar una enquesta a diferents persones/professionals que em serveixi de
base per a seguir endavant amb el treball. M’hi poso, comenco a pensar amb les
enquestes, pero al construir-les em ve un dubte: he de preveure qué em respondran a les
primeres qiiestions per anar seguint amb les preguntes segiients, me n’adono que: o caic
en els topics per alguns dels professionals als que vull enviar un qiiestionari o, en les

persones amb les que no em passa aixo, he de confessar que no sé qué em respondran.

Arribada a aquest punt és quan comengo a plantejar-me que em cal pensar en
una dinamica més interactiva, una en la que les diferents postures es trobin davant per
davant amb respostes basades en un altre paradigma. Plantejar una mena de col-loqui o
debat em suposa pel treball un canvi d’estratégia i he de valorar quina és la millora que

em comportard 1 quines son les coses de les que hauré de fer-ne el dol.



Finalment, decideixo fer un col-loqui i, posteriorment, a les mateixes persones,
passar-los una entrevista en la que em puguin aclarir els aspectes que trobi més
rellevants o que vulgui comparar. No podré comptar amb persones de fora de la meva
ciutat (em dol, doncs ja havia fet passos en aquest sentit), perd la nova estrategia
m’obligara a interactuar més facilment amb aquests professionals, i el fet de fer la
trobada 1 estar-hi present em permetra veure quins posicionaments em fan més el pes i

quins arguments trobo que son més solids.

Faig algunes consultes i preparo una trobada de diferents persones que em
puguin fer veure diferents posicionaments de la qiiesti6. Per comengar voldria que no
fos un cara a cara, per tant necessito més de dos representants; evidentment hi ha
d’haver almenys algii que representi el pensament cientific 1 alga altre que ho faci del

pensament humanistic. Al final el grup amb el que he concertat la trobada ha estat:

1. Un genetista que es dedica a la recerca.

2. Un metge que forma part d’un seguit de comites ¢tics tant a nivell de la ciutat
com de I’Estat Espanyol

3. Un antropoleg professor d’historia de la medicina a la facultat de medicina de la
UdL.

4. Una especialista en antropologia social que va fer un treball pel final de carrera
amb el titol: La ingenieria genética. Un nuevo reto a la responsabilidad social
del cientifico.

5. Un filosof que esta donant classe en un institut 1 a la UdL.

6. El meu tutor del treball.

La reunidé va ser molt cordial. Hi havia persones que es coneixien i altres que
vaig haver de presentar. La dinamica es basava en fer un seguit de preguntes, que havia
preparat préviament, per tal d'iniciar els possibles temes del col-loqui. La veritat és que
no va sortir com jo m’havia esperat. He d’agrair a tots els presents que no fessin
d’aquella sessi6 una classe de “baix perfil” explicada a una adolescent sense els

coneixements suficients, sind6 que van fer que em trobés com una participant més



d’aquella trobada. Tot plegat, el col-loqui va comencar amb la primera qiiestio que

m’havia preparat i aixi la vaig platejar: “Existeixen diferéncies morals entre la

modificacié genética terapeutica i la modificacio genctica de perfeccionament?” Ja no

vaig haver de fer cap més pregunta, doncs els temes que tenia preparats van anar sorgint

un darrera I’altre sense la més minima intencionalitat per la meva part.

A Thora de la transcripcio de la trobada, m’ha semblat millor fer un resum

d'aquesta enlloc de redactar literalment el que es va dir, ja que el to de la conversa no

formal comporta una dificil transcripcio.

Els grans apartats en els que va anar progressant la conversa son els segiients :

Definici6. De que estem parlant?

Qui pot decidir i que es pot decidir?

Quines implicacions tenen aquestes decisions tant a nivell especific
(ambit de familia) com a nivell general (ambit social)?

Hi ha possibilitat de control? Qui pot controlar i com es pot controlar.

L’analisi moral. A qui li pertoca de fer i com la fa si és que és possible de

fer-1a?

DEFINICIO. DE QUE ESTEM PARLANT?

La seleccio genética s’ha fet des de sempre. La humanitat ha anat tenint cura
1 seleccionant les llavors més favorables, els animals més facilment
domesticables, cercant les parelles que semblaven que podien oferir més
avantatges a la generacid segiient, etc. Exemple: hi ha tribus de Brasil que
encara tenen per costum separar els seus fills en funcié dels qui tenen “ale de
vida” 1 dels qui no en tenen. De manera que si hi ha dificultats en alimentar-
los saben molt bé per qui cal comengar.

La seleccid biologica s’ha fet sempre, perd ara tenim unes eines prou
eficaces 1 que es preveu que podrem dirigir-les per actuar sobre objectius

concrets.



L’evolucio biologica ja s’ha aturat, de fet, ’actual barreja de persones entre
paisos 1 etnies fa que I’entorn no afavoreixi noves mutacions geniques.
L'evoluci¢ cultural, no pas biologica. Exemple: als humans ja no ens sortira
una antena, l’aconseguirem a traves de la tecnologia.. Perdo de debod
necessitem una antena?

L’evolucié no té una intencid, no apareixen mutacions per resoldre un

2

problema “analitzat” a priori sind que els canvis genétics son aleatoris i
I’atzar fa que un canvi aporti un avantatge a I’individu que n’és portador.
Aquest avantatge es consolidara a poc a poc en les segiients generacions.
L’evolucié natural és massa lenta per competir amb els canvis culturals

“dirigits” que ens permet la biotecnologia.

QUI POT DECIDIR I QUE ES POT DECIDIR?

El darrer gran moviment Eugenésic fou a finals del segle XIX i principis del
XX 1 va tenir molta repercussio en els ambits social i cientific. Avui en dia
I’Estat no s’atreveix a imposar l'eugenésia com proposava l'antic moviment;
a ningu se li acut que el govern obligués a avortar per prevenir 1’aparicio
d’una malaltia als fills/es. Pero, el que si que ha fet I'Estat és el que
anomenem eugenesia lliure: es facilita a les families tant instruments perqué
siguin elles les que puguin decidir de demanar una interrupcié de 1’embaras
com la despenalitzacié d’aquestes.

Per una banda, tenim la terapia génica que quan es realitza sobre una
malaltia que té origen en una alteracié monogenica i aquesta afecta només al
genoma del pacient, sembla que és, en aquests moments, una situacio
acceptada social i moralment. En aquest, tot i que la decisio en darrer terme
es pren a nivell de familia la ciéncia aconsella en positiu. En tot cas, el cert
¢€s que si es van eliminant totes les mutacions genctiques d’aquesta malaltia
al final hi haura (per eliminacié) una modificaci6 genctica també en la
especie. Per altra banda, tenim aquelles modificacions géniques que

perduraran en el genoma de I'ésser huma i, per tant, seran modificacions



transmissibles. Aquestes practiques encara que puguin referir-se a la cura de
malalties, estan, en aquests moments, mal valorades socialment. En tercer
lloc, tenim aquelles modificacions géniques que tenen a veure amb factors
poligenics que afecten la salut. Al ser multifactorials no hi ha una relacié
directa entre la intervenci6 i I’éxit ni tampoc entre la intervencio i 1’aparicio
del procés. Aquesta situacid també esta molt poc valorada per la societat. En
un quart apartat, hi ha aquelles intervencions geéniques que no estan
relacionades amb la “cura” d’una malaltia sin6 amb el millorament de
I’espécie: ser més alt, ros, musculds, intel-ligent, etc.

- A la darrera definici6 de salut de ’OMS (Organitzacié Mundial de la Salut)
s’incorpora a la definicié de salut no només 1’abséncia de malaltia sin6 el
benestar fisic, psiquic i social. Amb aquests criteris el punt anterior es dissol
en els subsegiients: no hi ha diferéncia, en qiiestido de salut, entre curacid
d’una malaltia i la millora del teu estat.

- No hi hauria cap problema social si les modificacions obtingudes a la llarga

no aportessin un avantatge evolutiu.

IMPLICACIONS DE LES DECISIONS SOBRE LES MODIFICACIONS
GENIQUES

- Els pares tenen dret a decidir com seran els seus fills? Una cosa és que els
aportin avantatges en els ambits culturals, educacionals i socials: la millor
escola, els millors educadors, les millors companyies, les millors
oportunitats, els millors treballs, etc. Pero també els poden dotar dels millors
gens? —tenint en compte que aquests ho seran en el seu parer—. Exemple :
s’expliquen els casos dels pares sords o nans que diuen que la seva condicid
els permet estar adaptats a un estil de vida i a una comunitat social que
troben la millor.. Poden aquests pares decidir que el millor pels seus fills és
ser nan o sord?

- Que passaria amb les modificacions geéniques si un patré determinat es

generalitzés per tothom? Aquest patré deixaria de suposar un avantatge i es



tractaria solament d'una igualaci6 amb la resta. Aleshores l'avantatge seria un
altre, el patrd contrari potser, 1 totes les generacions futures voldrien adquirir
aquest nou patro. Es tractaria, doncs, d'un nou joc de modes amb els gens?
Estem parlant d’un futur en el que la seleccid génica i I’enginyeria genética
siguin possibles. pero, una cosa ¢és ser possible 1 ’altra és que estigui a
I’abast de tothom. Quines repercussions econdomiques tindria aquesta nova
biotecnologia? Pot arribar a existir un moéon amb dues poblacions
diferenciades? Una amb accés a l'optimitzacid genctica i l'altra sense?
Primer va ser una fragmentacido educativa, ara és la digital, en el futur,
suposaria una fragmentacié genica de la societat?

Com més “important” ¢és allo que volem millorar més multigénic és, per tant,
l'optimitzacié només pot aportar una avantatge probabilistica no pas una
seguretat. A més, s'ha de tenir en compte la genomica: com la vida 1 la
interrelacié amb [’entorn poden estimular certes parts de la cadena d’ADN i
per tant expressions geniques d’una manera o altra.

A més, podem saber que un gen esta lligat a una proteina i la seva
modificacid afectaria a una funcid, perd encara no sabem si un mateix gen
pot tenir repercussions o formar part d'una altra cadena de codificacié per

una altra proteina i funcid que no coneixem o ens esperem.

HI HA POSSIBILITAT DE CONTROL? QUI POT CONTROLAR I COM
ES POT CONTROLAR

En primer lloc, hi ha la responsabilitat del cientific. Ja hi ha hagut
experiencies de moratories voluntaries i de debats de la comunitat cientifica
per decidir quines son les linies que es poden traspassar i quines no. D’altra
banda, els cientifics son persones i com a tals tenen ideologies i interessos
que poden modificar, fer-los menys sensibles o menys disposats a acceptar
els controls.

A més, les societats democratiques tenen un seguit de comités de control,

tots multidisciplinars que fan seguiments de les investigacions lligades a les



subvencions de I’Estat i de les que tenen una envergadura considerable en
ambits com la genética i1 la gendomica. També €s veritat que sempre hi haura
paisos amb menys tradici6 democratica o0 amb més corrupcié que podrien
facilitar que certs investigadors o certes empreses 1 laboratoris s'hi
traslladessin i, en els seu territori, puguin entrar en linies d’investigacid
moralment qiiestionables.

- Hi ha també la qiiesti6 economica, sembla que davant la possibilitat de
gestionar un negoci immens poques coses s’aturen i banals son els limits
establerts.

- Hi ha, d’altra banda, la qiiestio técnica o tecnologica. Avengos que es fan per
una linia d’investigacié es poden aprofitar, 1 de fet s’aprofiten, per a altres
ambits d'investigacions.

- En el mon de la Internet no hi ha barreres. Els avencos cientifics, iniciats on
sigui no es poden aturar; sempre hi haura algii que ho estudiara i algl altre
que els dura a terme. També hi juguen un paper important els interessos
economics.

- Es important que alld public, no només els Estats sind també les grans
organitzacions publiques mundials, facin de la investigacié no privada la
capdavantera de les investigacions en aquest ambit de la genética ja que
sempre seran més controlables. Aixo ja s’ha comprovat amb éxit quan amb
la seqilienciacio de ’ADN via el HGP s'ha guanyat amb el temps a la
iniciativa privada, cosa que ha permes posar a 1’abast de tot el public els

descobriments aixi que s’anaven trobant.

L’ANALISI MORAL. A QUI LI PERTOCA FER I COM LA FA, SI ES
POSSIBLE DE FER-LA

- Es remarcable que el més important és el control public sobre el valor que se
li atorga a una linia de recerca, 1 aquest control estara molt vinculat a quines

son les valoracions que la societat fa d’aquestes tecnologies i técniques.



- Si I’objectiu és millorar 1’espécie, que hi ha de dolent en I'enginyeria i
seleccid genctica? Sembla que per un nombre important de persones
I’utilitarisme  dirigeix la seva valoracid6 enfront la biotecnologia.
L'optimitzaci6 genética ens fara “més felicos”, per aix0 €s moralment
acceptable.

- Es molt important que l'estructura social no caigui als paranys als que els
lobbys de pressid duen el discurs. Exemple: el transgenics serveixen per
disminuir la fam al mén 1 per al desenvolupament de paisos sencers del
tercer mon 1, en canvi, en aquests moments la immensa majoria dels cultius
transgenics es realitzen als EEUU 1 a EU.

- Hi ha, a més, una creixent fe cega en la ciéncia per part de la societat que
autoritza als cientifics a tirar endavant molts dels projectes, la majoria de
vegades partint d'un nivell d'informacié de la gent deficient o amb falta de
matisos. Les publicacions pels mitjans de comunicacié hi tenen un gran
paper. El mon cientific no ha pogut convencer a la ciutadania que també té
els seus limits, que tampoc es pot saber tot 1 descobrir-ho tot i, en aquest cas,
aconseguir totes les manipulacions genetiques que s'esperen.

- Sembla ser que el fil de les coses ¢€s el segilient: primer ve el descobriment i
després comencen les alarmes moltes vegades fruit del desconeixement; tot i
aixo, si I’aveng €s important, es tira endavant el descobriment. Es amb el
temps que comencen a aparcixer efectes secundaris 1 conseqiiencies
imprevisibles d’antuvi i aleshores apareix I'ética. Es en aquest moment quan
els pensadors 1 els filosofs comencen el seu debat i les seves valoracions
morals. Segurament no és pot fer abans, i és per aix0 que sempre han

d’arribar tard, per forga.

Un cop exposades les idees principals del col-loqui i classificades per ambits
tematics, procedirem a les entrevistes. En aquestes hi ha preguntes especifiques per a
cada professional que hi va participar en les que es fa referéncia especial al seu ambit
(genética, bioctica, antropologia i sociologia i filosofia) i, unes quantes preguntes que

son iguals per a tots. En aquestes es reincideix en alguns dels temes esmentats a la



trobada 1 durant el treball. ja que son al meu parer els més interessants i els de més
centre de debat. En concret, es pregunta sobre la neo-evoluci6 i la idea d'una societat

fragmentada a causa de 1'accés a la biotecnologia:

A Es pot imaginar un futur on hi hagi dues classes socials diferenciades, unes amb
modificacions 1 millores genétiques i altres que no han tingut accés a aquesta
tecnologia? En el cas que aixo passés, creu que seria degut a una restriccio a
l'accés per tractar-se d'un servei privat o rebuig per pures qiliestions

ideologiques? I que podria arribar a comportar aixo?

A T per acabar, creu que els éssers humans tenim el desti (i I’evolucid) a les nostres
mans, que podem ser gestors del nostre futur i podem incidir de manera
significativa sobre que sera de nosaltres, o, per contra, pensa que fem el que fem

anirem sempre a remolc d’un desti que no sera mai nostre?
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1. Qué s’entén per bioética? I en quin sentit els avencos en genética han incidit

en aquesta disciplina?

- Tot aveng cientific en biologia i medicina afecta a la bioética, ja que és la

disciplina que tracta de la ¢tica de les ciéncies de la vida.

2. Durant el debat, va fer referéncia a I'emmirallament que té la ciutadania
respecte la ciencia i la fe en la capacitat d'aquesta d'aconseguir-ho tot.

Quina n'és la seva opinio al respecte? S'ha de deixar a la ciéncia fer-ho tot?

- Ja t’ho vaig dir. Tot el que es pot fer no s’ha de fer. La humanitat, i
especialment en democracia, ha de ser la que digui el que es pot o no investigar

orientant al bé comu i amb prudéncia.

3. En la discussio es va plantejar que “la ética sempre va darrera”, és a dir,
que sempre va després del fet cientific. A més, també es va comentar que
malgrat les institucions democratiques siguin capaces i vulguin vetllar pel
bé comi mai prendran mesures (que vagin) en contra de l'opinid
majoritaria de la poblacio. Per aquest motiu, crec que t¢é un paper molt
important la difusio que es fa dels avencos cientifics i com sén tractats en
aquesta difusio. Vosté ha participat en algun assessorament d'articles sobre
enginyeria genética en alguna revista de divulgacié cientifica? Té
coneixement si els diaris d'ambit nacional, els qual tenen tots una seccio
cientifica, han pres mesures de control de la informacio? Quin és el nivell de

reflexio etica d’aquests mitjans?

- Si que he participat en assessorament bio¢tic. Cal educar adequadament a la
poblacio, des de I’escola bressol, sobre el respecte a tot lo huma, la solidaritat, el
respecte, la recerca del bé comt. Com més nivell étic tingui la poblacié que vota,
més etiques seran les lleis democratiques. Com més egoista sigui la majoria més
individualistes sortiran les lleis. Els mitjans de comunicacioé també tenen un codi

deontologic fets per ells mateixos que haurien de respectar. Es logic que primer
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surti un invent i despres s’estudii el mateix des de la vessant é&tica, social,
repercussio, etc. Si no esta inventat no hi ha res a discutir. També un filosof i/o

un bioeticista inventa una teoria €tica i és despres que es discuteix.

Ha notat algun canvi en la manera que es tracta el tema de la millora
genética i de les terapies geniques als forums de bioetica que vosté

freqiienta respecte d'uns anys enrere? En quin sentit?

- Crec que actualment es comenca a no ser tant “fonamentalista” al respecte, i
una majoria comenga a tenir en compte els aspectes cientifics 1 no s’ancoren en
el passat. Tot aveng cientific té riscos, perd s’ha de buscar sempre un quocient
risc/benefici favorable al bé comu. En genética vegetal una major i més barata
produccio, més resistent a les plagues i que suposin menys toxicitat de
plaquicides sembla ser positiva. Els principis immediats resultants son els

mateixos.

Vosté posa un exemple quan es debatia sobre I'impacte que tindria en un
futur I'aplicacio de la millora i terapia genética i el paper de 1'ética sobre la
seva regulacio. L'exemple deia que en un principi el tren feia por a la
societat, pero que si no s'hagués tirat endavant el projecte ara no
disposariem d'aquest mitja de transport. El que volia dir és que esta
d'acord amb el pensament que les modificacions genétiques no seran
problematiques més enlla d'allo que la técnica no pugui resoldre, i que cal

incidir més en els avantatges que ens els possibles inconvenients?

- Em remeto a la segona pregunta. Alterar la genética — linia germinal — humana
atempta contra la humanitat i t&é més perills que beneficis. Aixi ho considera la
OMS, la UNESCO, 1 tantes altres organitzacions del Consell d’Europa, etc. La
“millora de la raga” ja es va intentar en la dictadura nazi i va fer patir molt a
milions de persones. Ni la técnica ni la ciéncia “son deus” que “ho poden
arreglar tot”. Creure en aquests idols €s una professio de fe (que jo no professo);

el que no vol dir que no cregui que s’ha d’investigar per a millorar la vida de la
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humanitat, de tots els éssers humans, no només dels que tenen diners 1 sén del

primer mon.

En la qiiestio de la valoracio moral de la terapia génica i de la millora
genética sembla que el control no és facil. De fet, és possible establir

mesures de control? En quines condicions ho és?

- Ja es va dir que les lleis existeixen, la policia cientifica també. El que hi hagi
lladres 1 assassins no ha de suposar legalitzar 1’assassinat i el robatori 0i? Com
més sensible és un tema més mesures de control s’han de posar —pensa en la
sofisticacié del control de les dures lleis antidopatge dels esportistes— Segur que
se n’escapen, pero si no hi hagués les lleis i els controls ni hauria molt més de

drogats.

Vosté va plantejar el control que exerceixen les institucions democratiques
en determinats paisos sobre les investigacions cientifiques. Podria esmentar
i explicar les mesures de control sobre la investigacié i aplicacié de
I'enginyeria genetica actualment a 1'Estat Espanyol i/o a la Comunitat
Europea?

- Cerca a la web 1 trobaras els comites i la legislaci6 al respecte.

A Consejo Superior de Investigacion Cientifica (CSIC):

http://www.csic.es/web/guest/etica-en-la-investigacion

A UNESCO, Intrumento de Normativas:

http://portal.unesco.org/es/ev.php
URL_ID=13177&URL_DO=DO_TOPIC&URL_SECTION=201.html
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Es pot imaginar un futur on hi hagi dues classes socials diferenciades, unes
amb modificacions i millores genétiques i altres que no han tingut accés a
aquesta tecnologia? En el cas que aix0 passés, creu que seria degut a una
restriccio a 1'accés per tractar-se d'un servei privat o rebuig per pures

qiiestions ideologiques? I qué podria arribar a comportar aixo?

- Si mires la pel-licula Gattaca o llegeixes la novel-la (és una novel-la, no un
documental real) veuras el mal que pot representar la hipotesi. Les persones
serien menys lliures 1 les classes socials augmentarien la diferéncia. Els més
“gencticament enriquits” dominarien sobre els altres i1 la societat seria més
injusta. Ja tenim avui aquesta injusticia, no cal tenir massa imaginacio. El primer
mon explota i “passa” del tercer moén i viu bé gracies a que ells es moren de gana
1 set 1 no volem baixar el nostre tren de vida de comoditats: s’ha d’educar la
solidaritat, equitat, justicia social, contra 1’individualisme, I’egoisme, etc, com

abans he esmentat.

I per acabar, creu que els éssers humans tenim el desti (i I’evolucio) a les
nostres mans, que podem ser gestors del nostre futur i podem incidir de
manera significativa sobre qué sera de nosaltres, o, per contra, pensa que

fem el que fem anirem sempre a remolc d’un desti que no sera mai nostre?

- Els humans sempre hem tingut el desti a les nostres mans, des que el mico va
passar a ser home. Tu pots 1 estas orientant el teu desti cada dia. Esta el futur a
les teves mans. Sempre tindrem coses inabastables 1 que se’ns escaparan, perque
“no som omnipotents”, som mortals, 1 per tant limitats. Crec que 1’evoluci6 sera
sempre positiva i millorara la societat i les persones perqué tinc fe. La historia va

a favor de la no irracionalitat d’aquesta fe.
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Doctor en Antropologia Social i Cultural per la
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Recerca 1 la Docencia d’Africa). També és membre
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assessor de la col-leccié Biblioteca de Estudios Africanos de Bellaterra, editorial que
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1. En la qiiestio de la valoracio moral de la terapia génica i de la millora

genética sembla que el control no és facil. De fet, és possible establir

mesures de control? En quines condicions ho és?

- Penso que és possible establir mesures i les normatives existents s’aniran
precisant, pero és molt dificil assegurar que siguin efectives, donat que el mercat
de la salut sempre ha estat forga “salvatge” (venda i fins i tot robament d’organs,
negacié de serveis sanitaris, discriminacidé en els tractaments en funcié de la
capacitat adquisitiva, oferta internacional de tractaments il-legals —el cas de
I’avortament durant molts anys ofereix una bona comparacio-...). No crec que
I’educacié pugui evitar els mercats “clandestins” (nacionals o internacionals) a
curt termini, encara que si podria disminuir la seva influéncia. En qualsevol cas,

estem lluny de comptar amb una visié majoritaria clara (una “majoria €tica”, si

88



ho vols dir aixi) necessaria per generar la normativa (excepte potser entre la gent
més gran, perd aquesta cada vegada tindra menys pes en el disseny de mesures

de control).

Tractar com es pot generar un consens minim o al menys un nucli dur seria el
objecte d’un treball, no d’una suposadament breu enquesta. En qualsevol cas,
penso que 1’¢tica, i la legislaci6 de I’¢tica encara més, sempre van per darrera la
historia. Sens dubte el recurs a experts i a “I’etiquetatge terapeutic” per a validar
les practiques sera insuficient i contestat en molts aspectes durant molt de temps.
Probablement els grups d’autoajuda i els petits grups de pressid (similars en
certs aspects als “indignados”) podrien tenir un paper important que contrarestés
al menys en part els interessos dels grans laboratoris i1 dels malalts rics, que no

sempre coincideixen amb el bé comu —o més comu.

Vosté va fer referéncia a l'eugenésia. En un principi aquesta va ser
proposada com a millora de la societat i, per tant, era responsabilitat de
I'Estat que alguns individus no poguessin tenir descendéncia. Avui en dia,
amb els cribratges genetics durant el primer mes d'embaras s'ha traspassat
aquesta responsabilitat a les families que prenen la decisio de si volen seguir
amb I'embaras o no. Ha estat aquesta la porta oberta perqué les families es
creguin amb dret sobre els seus descendents? Si fos el cas que una familia
decidis tirar endavant un embaras amb moltes probabilitats de que el nadé
neixi amb alguna patologia, creu que 1'Estat se n'hauria de fer carrec de la
presa d'aquesta decisi0? Sembla que hi ha dos plantejaments antagonics,
per una banda la decisio és privada pero per l'altra el “cost social” s'haura
d'assumir entre tothom. A més, si s'ha traspassat el dret a decidir a les
families, el camp de decisiéo és lliure i, per tant, es podria escollir sobre

aspectes involucrats amb la salut del fill/filla com en altres. I aleshores?
- L’eugenésia t¢ una historia molt fosca, que inclou des d’esterilitzacions a

dones acusades de nimfomania als molt democrates paisos escandinaus, fins a la

soluci6 final del III Reich: el paper dels estats va ser ominds i1 opressiu, en
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funci6 de les opinions de les faccions dominants, no del bé comu (i es van
recolzar en els cientifics —en alguns— de 1’época), perd no es pot excloure la
responsabilitat evident del “factor privat” o la societat civil, que van acceptar
d’una manera o una altra les politiques eugenesiques; en estats de dret, els
afectats tenien, evidentment, més mecanismes per oposar-se a accions concretes,
que en sistemes dictatorials —era sobretot eugenesia negativa—, pero la forca del
control social —base necessaria per a una eugenesia positiva que no va arribar a
quallar tret d’algun experiment esboxarrat— va tenir efectes molt considerables.
Després de la I GM, amb la condemna de I’Holocaust i la creaci6 del concepte
de genocidi, practicament desapareix i es recupera amb el desenvolupament de

la genodmica i I’enginyeria genética.

Ara és el mercat el que sembla manar (recorda el que he dit del salvatgisme) i la
rapidesa dels canvis técnics endarrereix la creacié d’una “opinid publica” o d’un
lobby dominant. Al mateix temps, no ¢s el millor any per plantejar que I’Estat es
faci carrec dels costos dels dissenys eugenesics ni privats, ni publics (que fan
tanta 0 més por que els primers). El que és evident és que els estats establiran
protocols en funcié de criteris més o menys acceptables per votants-usuaris i
metges-professionals de la salut, podent negar el suport financer i técnic a

decisions privades que es surtin del protocol.

3. Des de sempre hi ha hagut una tendéncia a intentar millorar la situaci6 dels
fills i les filles: lluita per entrar a les millors escoles i universitats, lluita per
aconseguir els millors metges/esses i entrenadors/es, lluita per aconseguir les
millors feines i relacions socials, etc. Si sempre ha existit aquest fenomen,
queé hi ha de diferent en estendre aquesta lluita a aconseguir la millora de la
descendéncia, no és, de fet, aquest el darrer pas de la millora social que

sempre s'ha perseguit?
- No hi ha una diferéncia fonamental, pero, com des de sempre, les possibilitats

de les persones —i les seves expectatives d’accedir a les millores, en aquest cas

genetiques— ¢és molt diferent. I, com des de sempre, haurem de veure en quin
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bandol ens posem si volem fer una pressid col-lectiva per augmentar les nostres
expectatives individuals: no cal oblidar que 1’enginyeria genética en un primer
moment augmentaria les diferéncies i milions i milions de persones no només
continuarien sent meés pobres, sind que serien cada vegada més lletjos,
malaltissos, poc intel-ligents... Sense moviments socials, I’evolucido de
I’aplicaci6 teécnica, és a dir cultural, de les millores genétiques portaria a la
paradoxa (horrible) d’aconseguir cristal-litzar el que sempre havien postulat
sense raé les velles élites (aixo els marxistes ho anomenen “mistificacio”): els

pobres son pobres perque sOn per natura menys capagos que els rics.

Sé que hi altres problemes (la suposada homogeneitzacié de les petites élites
neo-humanes, la capacitat real de seleccionar les millores d’aspectes
intel-lectuals o conductuals...), perd potser els ha tractat algun altre dels teus

“consultors”.

4. Imaginem que existeix un avantatge genétic que et brinda més oportunitats
que qui no el té, que, a més, es té l'opcio de recorrer a una modificacio
genética per tal d'aconseguir que la descendéncia tingui la caracteristica
que suposa I'avantatge. En un primer moment aquesta millora genica aniria
encaminada a tenir un avantatge sobre la resta de la poblacio, i ho seria;
ara bé, quan aquesta opcio i accio es generalitzés ja no es tractara d'una
millora —i per tant un avantatge— sin6 que seria una caracteristica
imprescindible, una necessitat. Aleshores, caldria que tothom apliqués la
modificacio genética que aporta avantatges per tal de que tothom sortis de

la mateixa linia de sortida en la lluita de la vida? O no?

- Crec que t’he contestat en part abans. Aquesta generalitzacio no sembla
viable a mig termini —econdOmicament— ni en el si dels paisos desenvolupats (no
parlem, doncs, en el conjunt internacional). Per altra banda, tamb¢ a mig termini,
mentre un element técnic es generalitza apareixen altres d’exclusius... Aixo de
“la mateixa linia de sortida” ho hauriem de construir i, fins ara, no sols no ho

hem sabut fer, sind que hem demolit societats i cultures senceres en nom de la
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igualtat... Prefereixo pensar que la complexitat del mén globalitzat ens portara,
al menys durant algun temps, a haver de considerar no només diferents “linies de

sortida”, sind, sobretot, metes distintes.

Es pot imaginar un futur on hi hagi dues classes socials diferenciades, unes
amb modificacions i millores genétiques i altres que no han tingut accés a
aquesta tecnologia? En el cas que aixo passés, creu que seria degut a una
restriccio a l'accés per tractar-se d'un servei privat o rebuig per pures

qiiestions ideologiques? I qué podria arribar a comportar aixo?

- Aquesta si esta contestada (potser més endavant la podem comentar més).

I per acabar, creu que els éssers humans tenim el desti (i ’evolucio) a les
nostres mans, que podem ser gestors del nostre futur i podem incidir de
manera significativa sobre qué sera de nosaltres, o, per contra, pensa que

fem el que fem anirem sempre a remolc d’un desti que no sera mai nostre?

- Es una pregunta molt “filosofica” i es nota que el treball és de filosofia i no
de ciéncies socials. A llarg termini, només un profeta il-luminat per la revelacio
podria atrevir-se a contestar. A mig termini, el desti dels homes continuara sent
la mort (potser per sort: la mort és una estratégia evolutiva de la vida i, sense
ella, no hi seriem aqui, ni per un periode fugag; aixo ho dic des d’un punt de

vista merament cientific, és clar, 1 la religié podria introduir algun factor que ).

El que fem abans de la mort, amb independéncia de la nostra bondat genctica
(que formara part de la nostra tecnologia i de la nostra ja considerable capacitat
d’intervenir en el mén que ens envolta 1, per tant, de dissenyar —i dirigir— el marc
de la vella adaptacié darwinista), no és mai totalment lliure (sovint molt poc
lliure, amb una miriada d’elements constringents que no desapareixerien amb la
genctica suposadament “perfecta” —si aix0 és plausible— d’uns quants), pero la
valentia i la generositat amb la qual afrontem el desti (en lloc d’anar a “remolc”)

€s cosa nostra.
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continua del professorat i en I’organitzacid escolar. Va ocupar la Regidoria d’Educacio
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1. Vosté va comentar que hi ha una diferéncia moral entre curar una malaltia
—via terapia génica— i la millora genetica. De fet, sembla que amb la primera
les barreres morals disminueixen. Tenint en compte la definicié de salut de
I'OMS la qual diu que salut no és només la manca de malalties siné també el
benestar fisic, psiquic i social, on li sembla que aquestes barreres morals son
més necessaries, a la cura de malalties per terapia genica, a la medicina

preventiva genética o al millorament genétic?

- Hi ha almenys dues diferéncies entre curar i millorar. La primera és que la
millora fa que no siguin necessaries cures futures, i en aquest sentit és positiu.
Posem per cas que evitem que els humans puguin patir un determinat tipus de
cancer o d’alteracio genetica perniciosa. El problema ve sempre dels eventuals

usos que es pugui fer de les millores. Atesa la historia politica 1 social de la
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humanitat hom tem que s’usi la possibilitat de “millorar” I’espécie amb
proposits molt concrets, alimentats per teories politiques, socials, religioses,

etc. Les quals, a més, puguin tenir components racistes o classistes...

La medicina preventiva no ha de ser restringida, com tampoc la curativa.
Només la de “millora genctica”, i només en el sentit que he mencionat més

amunt.

2. Durant el debat es va plantejar 1'autocontrol dels cientifics, voste creu que
és possible? Creu que les persones que han de dur les regnes del debat étic
en el camp dels avencos de I'enginyeria genetica també tindran els seus
“interessos”? 1 si fos aixi, el debat no estaria pervertit des d'un bon

comencament?

- Es dificil que hi hagi “autocontrol” dels cientifics. Es evident que tots ells
tenen consciéncia i1 valors (religiosos, &tics, estétics...) perd no sempre son
conscients de les derivades que pot tenir la seva feina ni dels usos que es pot fer
d’un descobriment concret. Seria interessant veure que dirien els inventors de la
fissi6 de 1’urani en veure el (mal) us que s’ha fet en termes de bombes

atomiques...

3. En la qiiestio de la valoracio moral de la terapia génica i de la millora
genética sembla que el control no és facil. De fet, és possible establir

mesures de control? En quines condicions ho és?

- Es molt dificil limitar la practica cientifica. Posar prohibicions a certs
experiments amb c¢l-lules o teixits no sembla adequat. Manipular embrions o
persones vives €s una altra cosa i sembla que aqui tothom coincideix en el fet
que aquestes practiques son immorals —i delictives— per bé que ens consta el fet
que els exercits han “provat” en les poblacions 1’¢xit de certs productes
susceptibles de provocar mutacions genétiques. Exemple de 1’Agent taronja que

es va provar al Vietnam, en principi com a defoliant...
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Les mesures de control les haurien d’establir els estats, previ control de I’OMS,

posem per cas.

. Sembla ser que 1'ética sempre va pel darrera dels esdeveniments, i si provés
d'avancar-se no podria preveure tots els efectes i conseqiiéncies d'un fet,

invent o aven¢. Qué ens poden aportar els filosofs en aquest debat?

- Si, I’¢tica i la filosofia sempre fan tard. Sén com I’6liva de Minerva que només
surt quan es pon el sol. La filosofia no pot aportar solucions definitives sind
criteris per a trobar-les. Criteris 1 metodes per a pensar. Aixi, quan des de la
filosofia es descriuen les justificacions d’una determinada practica genética com
a conseqliencialistes o utilitaristes, s’estd alhora convidant a revisar aquest
mateix criteri, posem per cas, des d’una perspectiva diferent, la que té en compte
conceptes més abstractes com el de “dignitat” o “valors absoluts”, etc... 1 a
I’inrevés. La filosofia, en suma, convida a no donar res per fet, a reflexionar i a
justificar les raons de les decisions. I, en un altre sentit més general, la filosofia
pot ajudar-nos, amb la seva rigorositat, a no descobrir la sopa d’all cada cop que
prenem un determini sobre qiiestions que afecten al present o al futur de la vida

humana.

. Pel que fa al debat que ens ocupa, creu que és possible una reflexio ética
consensuada, és a dir, que sigui capa¢ de trobar una via d’entesa entre les

diferents orientacions etiques o ideologiques?

- Si que és possible pero francament molt dificil. En aixo es mostra la diversitat
de parers i I’absoluta relativitat dels criteris. La historia del pensament és plena
d’exemples de tot plegat i el debat es remunta, per posar només un exemple, a la
disputa entre Plato i els sofistes. En qualsevol cas, 1 pel damunt de les previsibles
dificultats, és necessari que es doni un dialeg obert sobre el tema. No es tracta
d’una qliesti6 “opinable”, de gustos o preferéncies, sin6 de drets humans i de

dignitat de les persones. En realitat, és un afer en qué necessariament, hi haura
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d’haver alguna normativa legal, 1 és molt convenient que la llei vingui després

de la reflexi6 ponderada i no pas com a acceptacié dels fets.

En el cas que hi hagués la possibilitat de fer una millora genetica en
qiiestions relacionades amb I'eficacia esportiva o académica, quin creu que
seria el bagatge d'expectatives i responsabilitats dipositades en la
descendéncia a qui se li ha aplicat la millora? Com queda la llibertat dels

futurs individus en aquesta circumstancia?

- “Millorar” I’eficacia esportiva o académica ja és una peticié de principis. Es a
dir, hom pressuposa que un augment de la velocitat en la cursa és “millor” que
no pas el que som capacos de fer ara; que un augment en el Quoficient
Intel-lectual mesurable a través dels tests és una “millora” en 1’espécie humana.
Jo no accepto aquests pressuposits que redueixen la qualitat a la quantitat

mesurable. Qué és una “millora”, en realitat?

. Es pot imaginar un futur on hi hagi dues classes socials diferenciades, unes
amb modificacions i millores genétiques i altres que no han tingut accés a
aquesta tecnologia? En el cas que aixo passés, creu que seria degut a una
restriccio a l'accés per tractar-se d'un servei privat o rebuig per pures

qiiestions ideologiques? I qué podria arribar a comportar aixo?

- Si que ho puc imaginar, i esgarrifa aquesta possibilitat. Sempre hi ha hagut
classes socials, uns cops diferenciades per estaments, altres per I’accés a la
propietat o la disponibilitat de poder... perd mai les diferéncies estaven
fonamentades en res que no fos extern als individus, que, un cop nus, eren
exactament iguals. Les diferéncies genctiques permeten pensar un racisme
fonamentat en la biologia. A mi, particularment, aquesta possibilitat em recorda
la novel-la magnifica de Wells: El viatge en el temps. En efecte, durant el viatge
es troba en una societat futura amb dues races humanes, una que viu a les

profunditats i I’altra a la superficie, i la primera s’alimenta de la segona.
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8. I per acabar, creu que els éssers humans tenim el desti (i I’evolucio) a les
nostres mans, que podem ser gestors del nostre futur i podem incidir de
manera significativa sobre qué sera de nosaltres, o, per contra, pensa que

fem el que fem anirem sempre a remolc d’un desti que no sera mai nostre?

- Els humans som amos del nostre desti quant a humans, i aquest passa per
I’evolucid cultural i no pas per una presumpta “millora” genética que vagi més
enlla de la curacio6 o la prevencié de malalties. L auténtica millora humana ha de
consistir, al meu entendre, en el perfeccionament conscient dels mecanismes i
relacions culturals, que permetin assolir, per a tots, el que és realment 1’objectiu

de les comunitats humanes: aconseguir ser feligos.
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1. Actualment les families poden prendre la decisio de seguir un embaras amb
elevats percentatges de risc que el nadé tingui una malformacio6 o patologia.
Creu que en aquesta decisio només hi han de participar les families? Perqué
creu que la societat ha assumit aquest fet sense massa problemes morals i,
en canvi, si que sembla que n'hi troba en algunes terapies genétiques i en la

millora genética?

- Si es deixés en mans del propi cicle biologic, formaria part de la seleccio
natural de l'especie 1 la propia naturalesa ja regularia el casos viables i els no
viables. El problema és quan hi ha intervencio sanitaria expressa que fa que
casos que naturalment no es produirien es poden donar. Com ¢és el cas de dones

que tenen fills quan per edat bioldgica no podrien.

Crec que hi ha d'haver una certa regulacio social.
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Un dels problemes que va sorgir al debat va ser que no estava prou
clar fins a quin punt les families tenen a dret a decidir sobre el futur dels
seus fills: qui pot decidir, qué pot decidir i quan pot decidir. Es va posar
I'exemple d'una parella de nans que tenien la possibilitat de tenir
descendéncia amb nanisme o amb estatura normal i es preguntava si
aquesta parella tenia el dret a decidir tenir un fill/a nan. Qué en pensa

vosté?

- Jo crec que fins a cert punt les families tenen dret a decidir el que creguin
millor per els seus fills i la societat ha d'actuar vetllant i posant limits per tal que
les conseqliencies d'aquestes decisions no siguin perjudicials per a l'infant ni per

la societat en el seu conjunt.

En el cas de I'exemple dels nans, el que el fill sigui o no nan no en determinara la
seva felicitat ni el seu futur, atés que a més dels factors biologics hi ha altres
factors, com I'ambient socio-cultural, que influiran en la personalitat de

l'individu i en la seva percepcid respecte a la diferéncia.

Un altre possible cas on si que crec que ha d'haver limits €s a 1'hora de triar el
sexe dels descendents. Ha de ser possible en casos particulars per tal d'evitar
malalties de transmissido genctiques lligades al sexe. Perd no ha de ser
generalitzat, atés que podria afectar al desequilibri natural de la poblacid entre

mascles 1 femelles, amb possibles conseqiiéncies socials.
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3. Creu que es pot aconseguir que hi hagi un consens sobre quines son les
patologies que es bo que se n'investigui una cura a través d'enginyeria
genetica i quines serien aquelles patologies que comportarien un risc pels
vasos comunicants que podrien tenir amb aspectes de millora genetica? On

pensa que s'hauria de bastir aquest consens per tal que fos efectiu?

- Lainvestigacio basica i les diferents técniques de recerca com ara l'enginyeria
genetica crec que no es poden limitar perqueé son utils per tal de resoldre o
prevenir problemes de salut actuals i futurs. Es clar que les mateixes eines i
coneixements poden servir per altres usos no tan altruistes. Es aqui on s'han de

posar els limits socials a la recerca i I'aplicaci6 de certes técniques.

La propia comunitat cientifica ha d'actuar segons uns codis ¢&tics, la societat a
través dels seus representats politics tenen la potestat de regular per lleis i la

comunitat internacional per convenis i acords.

4. D'una de les intervencions al debat en va sorgir el segiient aspecte: “Un dels
problemes és que no es pot avancar queé és el que suposara un avantatge en
el futur. Per exemple, avui en dia ser alt pot ser un avantatge, pero potser
que d'aqui uns anys ho sigui una estatura petita”. Creu que en el cas que
técnicament es poguessin aconseguir les millores genétiques proposades
naixeria una nova moda que aniria canviant en funci6 de les expectatives de

futur en relacio als canvis genétics que es desitgessin?

- Suposant que aquestes millores fossin possibles, que potser técnicament ho
son, dubto que algu pugui aventurar unes expectatives de futur tant concretes, 1
per altra part que es mantinguin valides quan la generaci6 en qiiestio sigui adulta
1 capag de d'aprofitar-se dels seus avantatges, ates el llarg periode que necessita

I'home per arribar a ser adult.

100



5. Com a tecnica de la Universitat de Lleida on hi ha diferents departaments
vinculats a les modificacions genétiques, sigui directament sobre humans o a
través dels aliments , creu que ha tingut lloc un debat sobre aquestes

qiiestions entre el personal responsable de la universitat? De quin tipus?

- Totes les sol-licituds de projectes de recerca que el personal investigador de la
Universitat presenta a les convocatories de projectes per a obtenir recursos per a
investigacio: al Ministeri, a la Comunitat Europea, a la Generalitat, a la Marat6
TV3, etc. , tant si els atorguen recursos com si no, si impliquen treball amb
¢ssers vius han d'incorporar un informe favorable dels comites ¢tics creats a la
Universitat per tal que compleixin els requisits €tics 1 legals establerts, per a la
manipulacié d'animals o d'humans. Es obligada la creacié d'aquests comités. A
la Universitat de Lleida, existeix el Comité Etic d'Experimentacié Animal i a
I'Hospital Universitari Arnau de Vilanova el Comité d'Experimentacié Humana
que compleixen aquestes funcions. Aquests comités han estat creats i aprovats
per l'0rgan de govern de la Universitat on estan representats tots els col-lectius
de la comunitat universitaria, des de l'equip de govern, al personal docent,
d'investigacid, d'administracié i serveis i els estudiants. Aixi mateix, s'ha discutit

1 aprovat la utilitzacio dels transgenics per a la recerca.

6. Es pot imaginar un futur on hi hagi dues classes socials diferenciades, unes
amb modificacions i millores genétiques i altres que no han tingut accés a
aquesta tecnologia? En el cas que aixo passés, creu que seria degut a una
restriccio a l'accés per tractar-se d'un servei privat o rebuig per pures

qiiestions ideologiques? I qué podria arribar a comportar aixo?

- Es podria donar el cas, encara que no ho veig molt proper. Ara mateix també
hi ha diferéncies respecte a l'accés a la salut. En principi a Espanya tothom té
accés al sistema sanitari pero qui té possibilitats d'accés a la sanitat privada pot
ser t¢ més facilitats. No crec que es produeixin més diferéncies socials que les

que ja existeixen ara per raons economiques, amb diferéncies entre paisos.

101



7. 1 per acabar, creu que els éssers humans tenim el desti (i I’evolucid) a les
nostres mans, que podem ser gestors del nostre futur i podem incidir de
manera significativa sobre qué sera de nosaltres, o, per contra, pensa que

fem el que fem anirem sempre a remolc d’un desti que no sera mai nostre?

- Al llarg de tota la historia de la humanitat 1'home ha intervingut i ha anat
modificant el seu entorn natural i cultural, de manera que ha anat intervenint
lenta perd constantment en el seu desti i la seva evoluci6. Unes intervencions
han estat més significatives que d'altres, perd no ha deixat d'influir en el seu
desti. El cert és que els esdeveniment eren molt lents i no eren visibles fins

passades moltes generacions, ara sembla que tot va més rapid.
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col-laboraci6 amb diversos equips clinics que van donar lloc a la formacio del grup
d'investigacid sobre “Genetica de Malalties Complexes”, que actualment dirigeix. La
seva linia d'investigacio esta centrada en l'estudi de la variabilitat genética i1 la seva
relacio amb diverses malalties com la insuficiéncia renal, alteracions de la personalitat o
la progressio clinica de pacients infectats pel virus VIH. Aquestes linies d'investigacio

han estat finangades pel Fons d'Investigacions Sanitaries i la Fundacié Marato de TV3.

1. Em va semblar que plantejava una distincio entre terapies géniques que
només afecten a un individu, perque no s'involucren cel-lules germinals en
el fi, i terapies géniques que afecten al genoma de l'especie i que, per tant,

produeixen canvis en I'evolucio genetica. Es correcte?

- L’objectiu de la terapia genica (TG) €s curar malalties genétiques mitjancant la
modificacid/substitucié del gen o gens alterats. La TG no pretén “millorar”
I’especie sind “millorar” I’individu. Els projectes de TG el que fan és modificar
el genoma del individu afectat abans (p.ex. amb la terapia embrionaria) o
després de que aparegui la malaltia. En un projecte de TG no es modifica el
genoma dels gametes dels pares perque el nen o nena naixi sa, sind que un cop
s’ha produit la fecundacio, en la etapa embrionaria o be un cop nascut, és

modifiquen les cel-lules o teixits afectats. Fixat doncs que el que canvien son les
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cel-lules “somatiques” 1 no les cel-lules gametiques i per tant la persona afectada

podria transmetre la mutaci6 responsable de la malaltia als seus descendents.

2. També m'agradaria que em resolgués el segiient dubte: “si es desenvolupa
una terapia genica del primer tipus, aquella que només afecta a l'individu
pacient, a llarg termini, no desapareixeria el trastorn “a solucionar” i,

consegiientment, es produiria una evoluci6 genetica?

- Els trastorns genetics mai desapareixeran perqué son inherents a la naturalesa
biologica dels éssers vius. Per molta TG que apliquem a totes les malalties
genctiques conegudes continuaran havent-hi noves mutacions que les faran
apareixer de nou. Fixa’t perdo que el problema que planteja la TG no és que
desaparegui el trastorn sind que aquest es pugui fer més freqiient. Tal i com t’he
comentat abans que tot la TG vol curar, i per tant mantenir viu i sa i amb totes
les capacitats “vitals”, a la persona afectada. Entre aquestes capacitats esta la de

poder deixar descendencia.

En condicions “naturals” una persona afectada d’una malaltia genética greu te
menys probabilitats de deixar descendents i per tant de transmetre la mutaci6 a
les segilients generacions. La TG interfereix aquest procés “natural” ja que
“capacita” a una persona portadora d’una mutaci6 per que la transmeti als seus

descendents.

Plantejat aixi el problema sembla greu. Qué en penses?

Jo personalment crec que no ens ha de preocupar aquesta possibilitat,
basicament per una qiiestio de nimeros i espai. Perque es notés un increment en
la freqiiéncia d’aquestes malalties el nombre de descendents que hauria de tenir
una persona ‘“curada” per TG hauria de ser tan gran que no hi cabrien en una

casa “normal”.
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3.

En paraules seves: “millor dir modificaci6 genetica que enginyeria
genetica”. A qué es referia exactament? Té alguna relacio amb les
diferéncies entre el concepte de millora genetica i el concepte de medicina

preventiva?

- Crec que la comparacié que vaig fer era entre els termes “manipulacié” i
113 : 279 Ny 13 . s 79y 1 . . . .
modificacid” genetica. El terme “manipulacid” és un terme pejoratiu i negatiu
. . .7 LS LR} 1 A
que implica una accié quasi “perversa’” sobre un determinat procés. Per contra el
terme “modificacio” €s neutre 1 defineix perfectament el concepte sense atribuir-
li cap aspecte valoratiu. En quant a la millora genética, el terme fa referéncia
sobre tot a les técniques de millora vegetal 1 animal, que no necessariament estan
vinculats a la modificacié genctica. La millora genetica s’ha fet des de fa molts
anys mitjancant el disseny d’encreuament de races 1 varietats animals 1 vegetals.
Ara també es pot fer, de forma més rapida i eficient, amb les tecniques

moleculars de modificacio genética.

El terme “medicina preventiva” s’aplica al camp de la medicina dedicat a
prevenir les malalties, des de la salut publica fins a les técniques diagnostiques
que ens permeten detectar 1’existéncia d’una alteracié patologica abans que es
desencadeni la malaltia. Les técniques derivades de 1’enginyeria genética es
poden aplicar per a la deteccio i1 diagnostic de malalties 1 per tant formen part de

les metodologies utilitzades en la “medicina preventiva”.

Va comentar que I'evolucio biologica en 1'ésser huma havia arribat ja al seu
limit. Aquest no pot ser un argument en defensa de la millora genética i no
només de la terapia génica? (sind s'estaria plantejant que 1'home no

evolucionara més).

- L’evolucio biologica, entesa com el procés que permet als éssers vius
adaptar-se als canvis ambientals i mantenir-se com a espécie, t¢ uns limits
establerts per la condicid bioldgica del procés que demana temps perqué els seus

efectes es posin de manifest. Els humans no hem arribat al limit de les nostres
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capacitats d’evolucid biologica. El que passa és que els canvis en ’entorn es
produeixen a tanta velocitat que el ritme “natural” d’evolucidé biologica no pot
satisfer les necessitats d’adaptacid. Qualsevol altre espécie en una situacid
similar estaria abocada a la extincio. L’home pot reaccionar utilitzant les seves

capacitats culturals 1 tecnologiques en favor d’aquesta adaptacio.

Imaginat un escenari com el segiient: Les condicions climatiques canvien de
sobte 1 el mon es troba sota una espessa boira permanent, una cosa similar al que
passa a Lleida durant els mesos de novembre a febrer. Sota aquesta boira
permanent les comunicacions entre els individus es fan molt dificils 1 sentits com
la vista perden part de la seva utilitat, mentre que la oida és ara molt més util. En
un escenari com aquest els individus de I’espeécie humana estariem en clara
desavantatge 1 en un greu perill d’extincio, ja que els individus tindrien moltes

dificultats per orientar-se, alimentar-se o trobar parella.

Si deixem el procés d’adaptacié en mans de I’evolucid biologica hauriem
d’esperar a I’aparici6 de mutacions a ’atzar en els gens que controlen el
mecanisme de la oida humana que, per exemple, ens permetessin orientar-nos
mitjangant ultrasons (com ho fan els muricecs). La teoria darwiniana ens diu que
aquells que tinguessin aquestes mutacions tindrien més capacitat per deixar
descendents (trobarien més facilment a la seva parella dins ’espessa boira) i per
tant la freqliencia d’aquestes mutacions s’incrementaria al cap de moltes
generacions fent que els humans, ara ja adaptats a les noves condicions,

poguessin sobreviure en aquest mon de boira.

Una altra resposta a aquest repte adaptatiu el podriem tenir a partir de la
aplicacio de técniques de modificacié i millora de I’espécie. Aixi per exemple
els cientifics davant d’aquest nou mon emboirat podriem proposar com a solucio
aillar dels muricecs el grup de gens que els hi permeten orientar-se per ultrasons.
Un cop aillats els podrien introduir als humans per tal de modificar el sistema de
la oida i fer-lo capa¢ de reconéixer els ultrasons. Els humans aixi modificats

estarien millor adaptats i podrien subsistir en aquest nou mon.
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Queda pero una tercera opcié que vindria del mon tecnologic. Davant d’aquestes
noves condicions ambientals els cientifics podrien proposar com a soluci6 el
desenvolupament tecnologic de sistemes d’orientacid6 per ultrasons que,
instal-lats mitjangant cascos, ens permetessin moure’ns i orientar-nos en mig de

la boira.

Totes tres serien respostes evolutives de 1’espécie humana per adaptar-se a les
noves condicions ambientals. De totes elles, quina creus tu que seria la més
“eficient”? La primera demana tant de temps i esta sotmesa a processos aleatoris
que no podem controlar (les mutacions s6n processos aleatoris que no obeeixen
a un objectiu preestablert), que probablement ens extingiriem molt abans. Les
altres dues serien respostes tecnologiques que tenen dues avantatges respecte a la
primera; estarien dirigides a un objectiu, desenvolupar habilitats d’orientaci6 per
ultrasons, 1 serien d’execucié molt més rapida. Si hagéssim de confiar el futur de
I’espécie humana a una d’aquestes tres respostes jo apostaria per la tercera,

segurament la d’execucidé més rapida i eficient.

Vosté va comentar 1'existéncia d'un autocontrol per part dels cientifics de
traspassar certs llindars (en la investigacio). Per contra es va comentar que
en la situacio del mon actual és molt dificil posar barreres de control perqué
sempre es trobara un equip cientific disposat a fer el que sigui, una empresa
que el recolzi i disposada a tirar-ho endavant i un pais amb les normes prou
laxes per permetreu. Quina seria la seva opinio al respecte? Com creu que

es podria fer més efectiu aquest control?

- La utilitzacié d’un aveng cientific o tecnologic sempre podra fer-se de forma
correcta o incorrecta. La historia de la humanitat esta plena d’exemples. Només
la societat pot establir els mecanismes de control per garantir una aplicacio
“correcta”, tot i que moltes vegades no esta clar qué és correcte o incorrecte. Les
societats democratiques tenen establerts mecanismes de control de tot allo que

pot ser considerat pernicids, tot i que de vegades poden fallar. El problema esta
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en les societats no democratiques que poden accedir a aquestes tecnologies 1 fer-

ne un Us no desitjat.

Si ha de prevaldre la por a un hipotetic mal us de la ciéncia aleshores I’tnica
soluci6 seria aturar-la. Perd aixo pot tenir un preu molt més car que el que es

deriva d’una suposada mala aplicaci6 dels coneixements cientifics.

La ciéncia ofereix l'aplicaci6 d'una modificacié genética per guarir, o
almenys tractar, una malaltia. Aquesta modificacio no només suposa una
millora en 1'ambit individual, ja que en conseqiiencia també li aporta un
avantatge social. Quin seria el seu posicionament si una familia, en el cas
que fos possible, demanés una modificacié genética del fill o filla sense cap

malaltia perseguint directament una millora social?

- Per exemple ser més alt? O ser més simpatic? Ser llest i espavilat? Tots ells son
caracters molt complexes amb una base genctica i ambiental. Suposant que
poguéssim controlar la part genctica hauriem de controlar també la part
ambiental i aixd pot ser tant o més dificil. Perd suposant que tot aixo fos
possible, no seria fantastic un mén de gen alta, simpatica, llesta i espavilada?
Certament seria un mon molt avorrit on no m’agradaria estar, especialment si fos

baixet, “cascarrabies” i1 poc espavilat.

Es pot imaginar un futur on hi hagi dues classes socials diferenciades, unes
amb modificacions i millores genétiques i altres que no han tingut accés a
aquesta tecnologia? En el cas que aixo passés, creu que seria degut a una
restriccio a l'accés per tractar-se d'un servei privat o rebuig per pures

qiiestions ideologiques? I que podria arribar a comportar aixo?
- El mén que tenim ara ja ho és una mica aixi. L’accés a les tecnologies

mediques no és universal ni entre paisos, ni entre classes dins de cada pais.

Efectivament seria possible una situacié com la que descrius, perd no seria res
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més que traslladar la situacio actual per a moltes tecnologies 1 avencgos cientifics

al cas d’una nova tecnologia com la TG.

La ra6 per la qual I’accés a les TG pot ser diferent entre classes, 1 per tant
incrementar les desigualtats, no crec que es produeixi per un rebuig ‘“etic-
ideologic” sind per raons purament economiques. Es tracta d’una tecnologia
d’alt cost, com ho son altres tecnologies mediques actuals, i els estats haurien de

vetllar per un accés de tota la societat.

I per acabar, creu que els éssers humans tenim el desti (i I’evolucio) a les
nostres mans, que podem ser gestors del nostre futur i podem incidir de
manera significativa sobre qué sera de nosaltres, o, per contra, pensa que

fem el que fem anirem sempre a remolc d’un desti que no sera mai nostre?

- Fem el que fem, d’aci a 100 anys tots calbs. El desti, si existeix, s una cosa
que esta molt lluny, en un punt molt llunya de 1’horitzé de la nostra existéncia.
Al llarg de la vida hi ha qui creu haver vist aquest punt en el seu horitzo i és
marca un cami per arribar-hi, altres creuen haver-lo vist perd s’equivoquen i no

hi arriben mai 1 d’altres mai el veuen, potser perque no hi és.

Al desti s’oposa una for¢a de la natura molt singular, I’atzar. L’atzar fa que
aquest punt en 1’horitzo, si és que existeix, vagi saltant com una pilota de ping-

pong sense control aparent.
No, no crec que tinguem el “desti” a les nostres mans, més enlla del desti final
de I’especie si prenem el botd vermell que activa I’arsenal de les bombes

atomiques. I crec que no el tenim perque no sabem quin €s el nostre desti.

Al final tot és una paradoxa, el desti és alla on arribem i per tant sempre arribem

al nostre desti.
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7.  CONCLUSIO

Un cop fet el treball puc concloure que les entrevistes als “consultors”, terme
empleat per I'Albert Roca que m'ha agradat molt, han estat la clau. A través d'ells he
aclarit alguns termes que tenia confosos 1 m'han servit per corroborar que l'enginyeria
genetica per I’optimitzacido és a hores d’ara una ciéncia d'opinions, ja que, en les

respostes de les preguntes comunes diferien entre ells i amb mi mateixa.

En quant als aclariments, cal definir un concepte abans de comencar. Existeix la
possibilitat d’aplicar terapia geénica en embrions o bé quan el nad6 ja ha nascut i, en
aquest cas, s’estarien modificant c¢l-lules somatiques, per tant, les caracteristiques
obtingudes serien exclusives del nadé i no transmissibles a la seva descendéncia. Quan
es parla d’enginyeria genetica en linia germinal es fa referéncia a la modificacid
genetica dels gametes dels progenitors; si aixi fos, les caracteristiques genetiques de
I’embri6 serien heretables. Recordem que aquest tipus d’enginyeria és molt dificil i a
hores d’ara no es practica. Ara bé, el present Treball de Recerca es mou en el marc de
I’hipotétic cas que en un futur aquesta técnica sigui possible juntament amb la seleccio
embrionaria; 1 en un periode de temps més recent, al ser una técnica possible actualment
es desenvolupés I’enginyeria genéctica en embrions, en aquest cas, al tractar-se de

cel-lules somatiques les caracteristiques transmeses al nadé no serien heretables.
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M'agradaria fer referéncia a les preguntes comunes per analitzar les respostes
dels consultors, en especial la pregunta sobre la neo-evolucio. Recordem-la: creu que
els éssers humans tenim el desti (i I’evolucid) a les nostres mans, que podem ser gestors
del nostre futur i podem incidir de manera significativa sobre qué sera de nosaltres, o,
per contra, pensa que fem el que fem anirem sempre a remolc d’un desti que no sera

mai nostre?

Podem observar que Joan Vifias, bioétic, creu que el desti sempre ha estat en
mans dels humans i que 'evolucid sera sempre positiva i millorara a la societat i a les
persones. L'antropoleg Albert Roca també opina que la manera com afrontem el desti és
cosa nostra pero que no ¢és totalment lliure ja que el desti huma és sens dubte la mort.
Carme Castillo, una altra antropologa, diu que 1'home ha intervingut constantment en el
seu desti 1 evolucié d'una forma lenta i que ara s'accelera. En quant al filosof Ramon
Camats opina que el desti huma passa per I'evolucié cultural i esta sota el nostre control
amb I'objectiu d'aconseguir la felicitat. Finalment, el genetista Joan Fibla comenta que
el desti huma no esta a les nostres mans, fins 1 tot també diu que no ni ha cap desti més

enlla de la mort; 1'evolucié és fruit de 'atzar.

M'han sorpres en general totes les respostes, perque per fer el treball he partit de
la idea de neo-evolucid, ¢és a dir, que els humans mitjangant la biotecnologia
controlariem el nostre futur. Els professionals de ciéncies humanistiques responen que
si més no els humans podem guiar com arribar al nostre desti, pero afirmen que ho hem
estat fent tota la vida amb l'objectiu de millorar la societat. Sembla ser que només
Carme Castillo estaria d'acord en el fet que, ara, aquesta evoluci6 controlada seria més
rapida. M'ha agradat molt que varies persones comentessin que l'evolucio consisteix en
aportar millores a la societat i que té com a objectiu fer-nos felicos. Després de tot el
treball analitzant els pros i contres, sobretot contres, de la “suposada” neo-evolucio,
s'agraeix que et recordin que ha estat l'evolucid 1 que és. Déna una certa confianga i
descans pensar que malgrat tot el que es pugui dir 1 pugui passar, al final servira per
tenir una vida millor. En quant al cientific d'investigacié Joan Fibla sembla que ens posi

a tots els peus a terra al dir que tot plegat és fruit de l'atzar. Sona el més convincent,

111



malgrat s’hagi fet incis amb el contrari al llarg del treball...pot ser perque és cientific?

Definitivament, la societat té una fe cega en la ciéncia!

Tant mateix, estariem d'acord en que 1’optimitzaci6 genética sera un fet i que la
ciéncia sera el futur i canviara molts valors de la humanitat. Ara bé, no esta tant clar que
constitueixi el meétode d’evolucié de 1'espeécie humana i que canvii el concepte d'ésser
huma, tant una cosa com l'altra estan per veure. Haurem d'esperar molts anys, tants com
els que es necessitin per acabar de desenvolupar 1 perfeccionar les técniques
biotecnologiques 1 tants com per a que la seva aplicacidé tingui una conseqiiéncia
evident. I, un cop passin aquests anys i ja estigui el mal o el bé fet, arribara 1'¢tica i la
filosofia i aleshores podrem analitzar el succeit i acabar de matisar la hipotesi d'aquest

Treball de Recerca.

Pel que fa a I’altra pregunta: Es pot imaginar un futur on hi hagi dues classes
socials diferenciades, unes amb modificacions 1 millores genétiques i altres que no han
tingut accés a aquesta tecnologia? En el cas que aixo0 passés, creu que seria degut a una
restriccid a l'accés per tractar-se d'un servei privat o rebuig per pures qiiestions
ideologiques? I que podria arribar a comportar aixd? Tots estarien d'acord en que 1'accés
a la biotecnologia seria limitat a les classes d’elit i que, per tant, es produiria una
diferenciacio entre les classes riques 1 les pobres, el primer mon 1 el tercer, tanmateix, la

mateixa que avui en dia existeix.

Una altre element a tenir en compte ¢s la diferencia entre terapia génica amb fins
medics 1 terapia genica amb fins no-medics. Mentre que la primera sembla que és
positiva, esta majoritariament acceptada moralment i s'espera que es desenvolupi per tal
de constituir un nou metode de medicina tant curativa com preventiva, la segona porta
més controversia ja sigui per l'escepticisme de la seva real aplicaci6 en humans com
per l'abast 1 les conseqiiéncies que podria tenir. Del primer punt se'n destacaria la
responsabilitat del cientific i el paper dels Estats. El primer perqué ha de tenir en
compte la repercussio de la seva feina més enlla dels guanys que pugui obtenir (en el
meu parer, condicié impossible d'aconseguir), el segon, perque ha de vetllar per una

societat justa, igualitaria i “feli¢”. Per tant, ha d'intentar mantenir un cert control sobre
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els avengos cientifics i sobretot sobre les decisions individuals de les families ( no pot
obligar-les a prendre determinades decisions ni prohibir-les, perd pot posar limits abans
o després de la presa de decisio). A més, 1'Estat 1 les altres organitzacions publiques
hauran de treballar per una re-organitzaci6 de 1'Estat per tal d’adaptar-se a la “nova
societat”. Aquest fet englobaria tant 1'educacié a la ciutadania per fomentar i reforcar
aquells valors que es veurien afectats: responsabilitat, solidaritat i humilitat, com una
remodelacio dels serveis, si de veritat es donés el cas que els individus modificats
geneticament tinguessin més portes obertes 1 més €xit a la vida que els naturals. En un
exemple: hi haurien d'haver unes olimpiades per a esportistes perfeccionats (el dopatge
¢s il-legal, per aix0 es fa el cribratge, en canvi, l'optimitzacié genctica seria un fet
acceptat per 1'Estat i la societat) i unes altres pels esportistes “normals”? S'haurien de
crear feines especials pels optimitzats a les que només hi tindrien accés ells, o hi hauria
igualtat d'oportunitats, o bé, tant naturals com optimitzats entrarien al mateix mercat

amb el risc gaire bé segur de que sempre serien seleccionats els optimitzats?

De totes maneres, on ¢€s la linia que posa el limit entre terapia génica i enginyeria
de perfeccionament? Partint de la base de que actualment ja existeixen metodes
d'optimitzacié com les ulleres o els aparells de les dents, que es classifiquen en 'ambit
de la salut, perd que per suposat suposen una millora sobre qui no hi té accés, la linia es
dibuixa difosa. I més quan es fa us de l'utilitarisme. Si la salut és el benestar fisic,
psiquic 1 social, 1 la salut és el principal requisit per ser feli¢, I'abséncia de malaltia 1, per
tant, de trastorns genétics, ens atansa a la maxima salut, perd si a través de
I’optimitzacidé genética s’aconsegueix el benestar fisic, psiquic i social i1 s’arriba al

summum de salut 1 de felicitat, ningli ens aturara en aquesta recerca.

Vulguem o no arribara un dia en que haurem de comencar a respondre totes
aquestes preguntes, i més que en sorgiran, perque I’enginyeria genética d’optimitzacid
¢és un fet que no es podra evitar. Com tot, comengara amb un objectiu —en aquest cas la
cura de malalties genétiques— en el seu curs se’n proposaran de nous —prevencid de
malalties hereditaries— i acabara essent un objectiu ambicids fruit de 1’exit dels anteriors

1 de I’orgull huma —I’optimitzaci6 genética.
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Per altra banda, no es pot negar que 1’enginyeria genctica en linia germinal i la
selecci6 embrionaria es tractarien de técniques eugeniques lliures, tret que 1’elecciod
sigui individual a nivell familiar 1 no hi hagi cap patro6 fix a seguir hi actua fortament la
pressi6 social i la moral. A la llarga, determinats patrons humans s’aniran
estandaritzant i, un cop gran part de la societat hagi optat per optimitzar al seu fill/a,
sera una qiiestid d’obligaci6 moral fer-ho amb la seva descendencia. En tot cas,
m’agradaria remarcar el concepte de futur obert. Una de les preguntes que em
plantejava a I’inici del treball era qui podia decidir i que €s el que és podia decidir. Ara
em veig prou capacitada per respondre-les. Quant a la terapia génica per a fins medics,
es podra eliminar o substituir el gen defectués que causa la malaltia; quant a
I’enginyeria genética en linia germinal es podra incidir en I’ADN en els gens que es
coneguin. D’aquesta manera es podra seleccionar el sexe, modificar gens existents al
seu genoma i inserir-n’hi de nous. Pel que fa a la seleccid embrionaria es podran
seleccionar aquells embrions que tingui les caracteristiques que més es desitgin, perd
només entre els gens possibles provinents dels gametes paterns. En tot cas, s’haura de
tenir en compte en tot moment la genomica, és a dir, la interacci6é de 1’entorn amb els
gens. Qui podra decidir? En primer lloc, cal destacar que elegira la societat. En funcid
dels interessos, les modes, 1’estil de vida, el mercat laboral, etc. De la mateixa manera
que ha desaparegut la tolerancia a la frustraci6 amb la cirurgia estética, passara amb
I’enginyeria genetica. En lloc d’estar conforme amb el que és “rebut” de forma natural
s’intentara modificar per encaixar millor amb les exigéncies de la societat. Pero, la
decisio de fer encaixar perfectament la descendéncia a la societat la prenen els pares.
Els pares prenen 1’autoritat de decidir el projecte de vida dels fills encara que ho facin
amb bona intencio, estan prenent una decisido en nom d’una altra persona amb la gran

responsabilitat que aixo comporta.

De totes maneres, com totes les coses en aquesta vida, el desenvolupament de la
biotecnologia caura a la trampa del capitalisme, si encara no ho ha fet. De moment, les
tecnologies 1 els coneixements del Projecte Genoma Huma han estat transferits a
empreses privades i aquestes becades per les seves investigacions. Les empreses
pugnaran per aconseguir el mercat genétic i la societat. En veure els resultats d’exit

evidents dels individus optimitzats, no dubtaran en enriquir a tals empreses. I un cop
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aixo passi em temo molt que les restriccions publiques per part dels Estats seran

bastants dificils d’implementar.

A part del contingut del treball he aprés molt a nivell personal. En primer lloc, el
fet de treballar amb un tema que realment t’interessa fa que ho facis amb més ganes i
que et sentis satisfeta amb cada coneixement nou per poc important que sigui. Aix0
pero, comporta un gran problema: que no saps quan parar. Com més en saps més t’
adones del ventall de coses que hi ha sobre un tema i de cada una d’elles se’n podria
aprofundir, i cada cop més i més, i no t’acabaries mai la informacid i no pararies de
trobar gent implicada en el que a tu t’interessa. Perqué com més saps, més interessat
estas en aprendre. M’he adonat que es pot saber una mica de tot i poc d’un tema
especific, o bé saber-ne molt de quelcom 1 molt poc de la resta. Decidir quina d’aquestes
opcions es prendra a la vida és una qiiestié dificil. Per tant, adonar-me’n em sera molt
util a I’hora d’elegir una carrera universitaria. Per altra banda, m’ha ensenyat molt poder
fer un treball de I’ambit de cieéncies enfocat des d’un altre punt de vista més social. Es

pot arribar a un mateix lloc des de diversos camins, molt interessant...

I, finalment, també he aprés a utilitzar altres metodes d’aconseguir informaci6 i
d’entendre i contrastar opinions de diferents persones. M’he familiaritzat amb altres

suports com els llibres d’assaig i cientifics, documentals, films i video-conferéncies.

Per suposat també cal incloure 1’aprenentatge en les técniques de treball. Aixi
com les diverses dificultats relacionades amb la informacié com ara el lloc on trobar-la,
fiabilitat, idioma, fer-ne la seleccio i, sobretot, durant el desenvolupament del redactat,
etc. com les rectificacions de metode de treball. Amb les entrevistes m’he topat amb
I’agreujant de la disponibilitat de la gent i, és per aix0 que he hagut d’adaptar el meu
treball a aquesta circumstancia. Aquestes vacances d’hivern, per exemple, he pogut
parlar amb un cientific professor de biomedicina molecular de la Universitat Pablica de
Nova York que investiga sobre algunes malalties hereditaries, i a qui en un principi
havia d’entrevistar. No poder-ho fer per manca de disponibilitat m’ha dolgut molt, pero
he gaudit mantenint una conversa amb ell sobre el meu tema del treball i m’ha fet

adonar que el meu interés no s’ha aturat.
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Crec que he complert les expectatives que tenia posades en el meu “projecte
d’investigacid”. Al meu parer, restaria passar una enquesta a nivell de carrer per saber
quin ¢és el coneixement que té la gent sobre I’enginyeria genctica i quina ¢és la seva
opini6 respecte aquesta i la neo-evolucié. S’ hauria d’anar fent un seguiment al llarg dels
anys per tal d’avaluar I’evolucié d’aquesta coneixenca i la consegiient relacié amb la
decisio d’acceptacio d’aquestes técniques per part de la societat. De fet, és el que hem

vist a les pel-licules analitzades primerament.

Animo a la gent que s’interessi pel tema, perqué la nostra involucracié en un
termini llarg de temps sera real. Per aquest motiu es necessita que cadascu tingui la seva
opinié fonamentada, ja que, posant un exemple, jo partia d’una perspectiva negativa de
I’optimitzacié genetica i s’ha anat matisant al llarg del treball fins tenir un mosaic de
varies idees. Ara la feina ¢és digerir-les 1 encaminar-les, i crec que és una feina

necessaria i enriquidora per tothom.
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