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INTRODUCCION

Prof. Dr. José Antonio Abrisqueta

Esta mesa redonda sobre ética y genética, que tanta expectacion ha despertado, ha
sido organizada por € Real Patronato sobre Discapacidad con la colaboracién entusiasta
de la Dra. Ana Benavides, presidenta del comité organizador del XXI Congreso Nacional
de Genética Humana, gque se clausuré ayer en esta ciudad, y presidenta también de la
Il Jornada Nacional de Diagnostico Prenatal, que se celebrard manana. Precisamente a
caballo entre ambos eventos, ha parecido oportuno organizar esta mesa redonda con el
propésito de que pudieran participar en ella los asistentes a esas dos reuniones.

El afio 2001 ha supuesto un hito importante en el marco de la genéticay de la gené-
tica humana en particular: la publicacion del borrador del genoma humano, en sus dos ver-
tientes, publica y privada. Precisamente el premio Principe de Asturias de Investigacion
Cientifica y Técnica del afio 2001, ha sido concedido a los doctores Francis Collins,
Hamilton Smith, John Sulston, Craig Venter y Jean Weissenbach, cuyos equipos lideran en
el mundo la investigacién sobre el genoma humano. El descubrimiento de la secuencia del
genoma humano constituye un acontecimiento cientifico de trascendental relevancia parala
humanidad y ha sido fruto del esfuerzo investigador de un elevado nimero de cientificos.

Paralelamente a la descripcion completa del material genético humano, emerge otro
componente importante: el andlisis de lasimplicaciones éticas, legalesy sociales de los nue-
vos conocimientos, € denominado programa ELSI («Ethical, Legal and Socia Impli-
cations»), que pretende justamente identificar y analizar las cuestiones éticas legales y socia-
les que rodean a la investigacion en genética humana. En efecto, existe una preocupacion
creciente por los problemas que suscita, desde una vertiente ética, la aplicacion a hombre
de parte de la nueva metodologia biomédica en € ambito de la genética humana. Las
innovaciones diagndsticas, pronosticas, preventivas y las posibilidades terapéuticas estan
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configurando una nuevaimagen de la medicinatradicional y estdn generando no pocas inte-
rrogantes desde una perspectiva ética. El mismo concepto de enfermedad necesita, a juicio
de algunos, ser redefinido en la era postgenomica.

La politica de salud de un pais es la estrategia para aplicar los conocimientos y los
recursos sanitarios a las necesidades y demandas sociales. Son por tanto, los valores huma-
nos, los que deben guiar y los que justifiquen la eleccion de las metas, las prioridades 'y 1os
objetivos que congtituyen dicha estrategia. El papel de la ética es servir de puente entre los
nuevos conocimientos, la nueva tecnologia y 1os valores humanos. Es este e propdsito de
esta mesa redonda, organizada por €l Real Patronato sobre Discapacidad: presentar y discu-
tir toda la problematica que la nueva genética plantea, particularmente en su version ética.
De ahi €l titulo de la misma, Eticay Genética.

Como consecuencia de la indagacion sobre los conflictos que pueden darse entre la
genética moderna y los valores humanos, ha surgido una palabra nueva, «Gen-Etica», de
naturaleza «recombinante», que empalma las palabras genética y ética a fin de captar su
inseparabilidad conceptual. Gen-Etica, representa una blsqueda de pautas morales, durade-
ras; pautas que sean al mismo tiempo imaginativas, humanitarias y cientificamente solidas.

Para hablar de estas cuestiones, la mesa esta formada por cinco profesores muy cua-
lificados, quienes nos expondrén diferentes vertientes del tema que nos ocupa: Etica y
Genética. Son € profesor José Egozcue Cuixart, €l profesor José M.2 Carrera, la profesora
Maria Casado, €l profesor Carlos Romeo Casabonay €l profesor Salustiano del Campo. Los
meéritos académicos y profesionales de cada uno de los ponentes los comentaré brevemente
antes de sus respectivas intervenciones.

No quiero concluir esta presentacion sin dejar constancia y rendir homengje a dos
esclarecidos pioneros de la bioética, que nos han dejado recientemente. A primeros de sep-
tiembre de este afio, ha fallecido €l profesor de Oncologia en la Universidad de Wisconsin
(USA) Van Rensselaer Potter, quien acufio el término «bioética» en un articulo publicado en
1970 y que adquirio carta de ciudadania en e mundo cientifico, con su libro sobre bioética
publicado en 1971. Dentro de nuestras fronteras, el profesor Javier Gafo, de la Cétedra de
Bioéticade la Universidad Pontificia de Comillas Madrid, que fallecio el 5 de marzo del afo
pasado. Fue uno de los pioneros de la bioética en Espafia. Por su talante dialogante, la fi-
gura de Javier Gafo ha sido considerada como el puente tendido entre la bioética religiosa
catdlicay la bioética civil secular. Ciertamente, € profesor Gafo ha sido un referente en la
bioética de Espafiay de Iberoamérica.

Escucharemos primero alos diferentes ponentes paratener a continuacion €l turno de
intervenciones o preguntas de |os asistentes.



REPERCUSIONES M EDICAS DEL PROYECTO GENOMA HUMANO.
MEDICINA GENOMICA

Prof. Dr. José Egozcue Cuixart

Catedréatico de Biologia Celular de la Universidad Auténoma de Barcelona, miembro
fundador de la Sociedad Europea de Reproduccién Humana y Embriologia, dela Asociacion
Espafiola de Genética Humana, Asociacion Espafiola de Andrologia, Sociedad Espariola de
Diagnostico Prenatal, miembro del Consegjo Cientifico de la Sociedad Internacional de
Bioética, miembro del Observatorio de Bioética y Derecho, del Parque Cientifico de
Barcelona, Consultor en Bioética del Consejo de Europa.

Tratar de comentar |os aspectos médicos que pueden derivarse de la secuenciacion del
genoma humano resulta dificil por varias razones: en primer lugar, porque algunas de las
predicciones que se han hecho resultan en exceso optimistas, y en segundo lugar, también
por un problema que yo diria que es en parte temporal y en parte mediético, porque s €
siglo XX fue €l siglo de la biologia molecular; de ahi salieron los mapas génicos, la identi-
ficacion de genes, secuenciacion, etc.; e siglo que hemos empezado, € siglo XXI vaaser €
siglo de la biologia celular, con la micromanipulacion de células, el diagndstico preimplan-
tatorio, la seleccion de embriones, la clonacion, etc.

L a secuenciacion del genoma humano ha representado un gran avance, pero quizas se
ha exagerado algo su importancia, por |0 menos su importanciainmediata. La secuenciacion
ha dado origen a un enorme avance técnico porque hubo que desarrollar una serie de técni-
cas muy importantes: la secuenciacion automética, las supercomputadoras para unir los frag-
mentos, etc.; pero, como avance cientifico podriamos decir que fue bastante decepcionante
porque los datos derivados de |a secuenciacion eran, en general, conocidos o previsibles. En
el nimero de febrero de 2001 de larevista Nature, se citaban una serie de datos obtenidos de
la secuenciacién del genoma, como el hecho de que hay mas genes en G C (guanina, citosi-
na) y menosen A T (adenina, tiamina), o & de que los genes importantes tienen poca repeti-
cion, que eran cosas ya sabidas; es decir, no aportd grandes novedades.

Ahora bien, si habia un dato muy importante desde € punto de vista del tema que
estamos tratando. Habia pocos genes, tan sdlo treinta o cuarenta mil. Esto implicaba que se
trataba de genes méas complgjos (con una mayor combinatoria, mayor nimero de interaccio-
nes, etc.) y, por lo tanto, mas dificiles de estudiar y esto si representaba un problema. Por
otra parte, Si esto es cierto, el proteoma (las proteinas) también tendra una arquitectura mas
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compleja, puesto que si un gen puede (seguin se lea de una forma u otra, 0 seguin varie unas
bases u otras) dar lugar a una proteina que se va a plegar de una manera o de otra, la arqui-
tectura del proteoma sera mas complicada y esto dificultara la caracterizacion funcional de
esas proteinas.

Esto no eran muy buenas naticias, estaban diciéndonos que las cosas no van a ser tan
faciles como nos prometiamos. El Dr. Manuel Perucho, una persona altamente cualificada en
esta materia, dijo: «interpretarlo llevara un siglo» y probablemente tenga razén, aunque es
posible que € proceso se acelere. Lo que él queriadecir es que lainterpretacion vaaser muy
complicada, no va a ser como algunas personas creian: enseguida conoceremos |os genes,
enseguida podremos modificarlos, curar enfermedades genéticas, etc.

Del mismo nimero de la Revista Nature he sacado dos € emplos. una nota para un
optimismo moderado y otra para un pesimismo también moderado.

En un trabagjo de revision publicado por € grupo de Jiménez-Sanchez, Childs y
Valle, se asegura haber determinado las categorias funcionales de mil genes que provocan
enfermedades y haber encontrado correlaciones muy importantes entre funcion y caracte-
risticas de la enfermedad tales como la edad de aparicién y el modo de herencia. Eso es
muy poco (aunque lo sefialo como una nota para el optimismo), nos indica lo poco que
sabemos.

En cuanto a la nota para el pesimismo, Futreal y otros especialistas en cancer, en
este mismo numero, decian: «hemos buscado paralogos de genes supresores conocidos y
no hemos encontrado ninguno y hemos buscado secuencias oncogénicas y hemos encon-
trado las mismas o el mismo grado de secuencias oncogeénicas, en tejidos normalesy en
tejidos neoplasicos». Es decir, no sabemos nada nuevo sobre el cancer a pesar de que nos
han dado la secuencia del genoma humano y a pesar del sofisticado sistema de busqueda
utilizado.

PREDICCIONES QUE SE HAN DERIVADO DE LA SECUENCIACION DEL GENOMA
HUMANO

1. De una medicina «etiologica» a una medicina «patogénica»

A mediados del siglo XX, las Facultades de Medicina ensefiaban que la medicina
tenia que ser etioldgica; por lo tanto si se sabe que la gripe la causa un virus, la enfermedad
se va a tratar «etioldgicamente» con cama, mucha agua y aspirina (es decir, la medicina
seguia siendo sintoméatica, por supuesto). Lo que preocupa es que esta medicina «patogeéni-
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ca» siga siendo una medicina puramente sintomética, a pesar de que en las enfermedades
genéticas, 0 con un componente genético, la caracterizacion de los genes o componentes
genéticos, posiblemente permita determinar la patogenia. Esto da muchas mas posibilidades
de actuacion porgue es posible imaginar que se podraintervenir en lareplicacion, en latrans-
cripcién, en la traduccion, procesado, edicidn, receptores, transduccion, efectores, etc. Es
decir, tedricamente si que es posible que la medicina cambie porque habra muchas més posi-
bilidades de actuacion que las pocas de que se dispone en estos momentos.

2. Terapia génica

Muchas especialistas |levan afios asegurando que, cuando se conozcan los genesy la
mutacion 0 mutaciones que causan una enfermedad, bastara con cambiar € gen o introducir
en el genoma un gen normal para curar € proceso. El problema es que después de afios de
avanzadas investigaciones alin no se sabe bien como integrar los genes para que perma-
nezcan integrados y funcionales, actien en el momento adecuado, produzcan las proteinas
en la cantidad suficiente, etc.

Laterapia génica paliativa es posible, se han intentado ya algunos protocol os, pero
es muy caray |los resultados no siempre son previsibles. La muerte de un muchacho someti-
do aterapia génica, no hace muchos meses en Estados Unidos, es una muestra de que aveces
ocurren cosas totalmente inesperadas.

Laterapia génica curativa es muy dificil, muy caray, para ser efectiva, debe ser ger-
minal. De momento, por temor, la terapia germina esta absolutamente prohibiday en estos
momentos es imposible.

Frente a esta posibilidad, que es tan complega, en estos momentos si disponemos de
un sistema efectivo para evitar la aparicion de una enfermedad genética: la seleccion de
embriones después de un diagnostico preimplantatorio. Esta seleccion de embriones es efec-
tiva para las enfermedades que se pueden diagnosticar, no es muy cara, e incluso, puede
eliminar la enfermedad en la familia. Tenemos el ggemplo del Ilamado caso Santal6, a partir
del nombre de un profesor de nuestra Universidad y de nuestro grupo, que analiz6 una fami-
liaen laque el hombre era hemofilico y se habia contagiado del SIDA por transfusiones; este
hombre queria eliminar la enfermedad de la familiay para ello no queria tener nifias porta-
doras, solamente nifios sanos porque é lesibaadar € cromosoma, que era normal.

Este protocolo de seleccion de sexo para la erradicacion familiar de un gen fue auto-
rizado por la Comision Nacional (entonces todavia vivay en la actualidad absolutamente
muerta) de Reproduccion Asistida. ¢Podria considerarse que esto es eugenesia? Puedo ase-
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gurar que no, como veremos mas adelante. Pero este sistema es mucho més efectivo, y los
gobiernos, evidentemente, tienen que acabar eligiendo lo que es factible, lo que es menos
caro y lo que puede alcanzar a una mayor parte de la poblacion.

L a seleccion de embriones se hace por diagnostico genético preimplantatorio (PGD),
gue es posible para numerosas enfermedades hoy en dia (todas las cromosdmicas y alrede-
dor de tres docenas de enfermedades monogénicas). El «gen del dia», lo que publican los
periddicos acerca de los genes que se van reconociendo como causantes de enfermedad,
aumenta sus posibilidades. Si se conocen més genes se podra diagnosticar mejor. También
las nuevas técnicas de PCR fluorescente (reaccion en cadena con polimerasa), la hibridacion
gendmica comparativa, etc., aumentan estas posibilidades.

Y agui empiezan a asomar temas que pueden plantear dificultades éticas: la seleccion
de embriones es solo aplicable a enfermedades congénitas o de aparicion muy temprana,
pero ¢estamos seguros de esto vaa seguir asi? Llegara un diaen que una pareja nos diga: «en
nuestra familia se transmite el gen de la enfermedad de Huntington, y queremos que un
diagnostico preimplantaciona paraque no me transfieran los embriones portadores del gen»,
y apesar de que estos embriones pueden producir nifios o nifias que vivan 20, 30, 40 afios
perfectamente sanos antes de que aparezca esta horrible enfermedad |a pargja puede insis-
tir en su negativa, y entonces habré que ver qué actitud adoptar ante el legitimo deseo de la

pareja

Esto puede representar un problema ético muy importante, porque en principio la
peticion parece 10gica, pero ¢Jo es este supuesto 0 no?

También es posible que una pargja solicite una seleccion de embriones para evitar
enfermedades que aparecen muy tarde (aunque aqui no se pueda hablar méas que de predis-
posicion) como es el caso de la enfermedad de Alzheimer.

Sabemos que la manipul acién genética es muy complicada, |os vectores existentes no
funcionan bien, la recombinacion homaloga da resultados muy pobres, la caracterizacion de
algunos genes puede ser muy dificil, porque &l gen es complejo o porque el hecho de que un
gen se exprese en un tejido puede no tener ningun significado y esto puede ser muy impor-
tante.

Hace unos dias el Profesor Barbacid decia: «fabricaremos chips para ver qué tipo de
genes se expresan en cada tipo de cancer». Pero lo que ocurrira es que se van a encontrar
genes que se expresan en € cancer porque tienen relacion con él y otros que se expresan pero
no guardan ninguna realacion. Podria decirse, pues, que los «genes candidatos» tienen
mucho mas de «wishful thinking» (de deseo de que ocurra), que de realidad. Hay muchos
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genes y muchos candidatos, y siempre hay algun candidato que resulta elegido, pero los
demas no. Y esto constituye un peligro para €l desarrollo, tanto de la genémica como de la
terapia génica, y son factores que habria que tener en cuenta, porque hallar un gen candida-
to es algo que vende muchisimo, pero que puede no tener ningun valor.

Cuando se habla de seleccion de embriones aparece enseguida la cuestion de los
«nifios alacarta». Esto, hoy por hoy, es fantasiapura. Si o que se desea son nifios con carac-
teristicas especiales, su genoma acabara siendo una labor de retales, porque habra que cam-
biar muchos genes y no sabemos como cambiarlos. Vamos a llenar su genoma de retrovirus
0 de otros virus que sean integrados en lugares que no corresponden, simplemente parainten-
tar que estos nifos acaben, por g emplo, jugando en laNBA. Esto es un error de enfoque; en
cambio, tener hijos sanos es unarealidad. Si se hace un diagnostico critico preimplantacio-
nal y se descarta un embrién enfermo, € nifio que nazca serd un nifio sano o0 una nifia sana.

En segundo lugar se habla mucho de que, por ggemplo, el hecho de no transferir unos
embriones es una forma de eugenesia, pero eso no es cierto porque, en primer lugar, la defi-
nicion de eugenesia implica una actuacion sobre una poblacion, no sobre una persona ni
sobre una familia; por tanto, cuando actuamos sobre una personalo que estamos haciendo es
promocién de la salud, no eugenesia.

L a eugenesia es biol 6gicamente imposible porque la genéticatiende alamedia; y solo
es posible intentar fijar algunos caracteres de una especie, que pueden tener, por g emplo, un
valor econémico, mediante cruces especiaes, algo que en la especie humana tedricamente
no es posible (a menos que obliguemos ala gente a reproducirse «por contrato», y eso no es
imaginable en una sociedad democrética como en la que en principio deberiamos pensar).
Ademés no existen caracteres que sean buenos o malos en si mismos.

Generalmente, cuando se habla de eugenesia, de lo que se esta hablando, en realidad,
es de pseudoeugenesia, y la pseudoeugenesia es siempre una decision politica, acientificay
gue no tiene relacién alguna con la genética. Por ggemplo, si un dictador como Hitler decide
terminar con los judios por odio étnico, esto es una decision que no es cientifica, y no tiene
relacion con la genética; es unadecision criminal. Y s otro dictador como Stalin decide ter-
minar con |os pequefios terratenientes de su union de republicas socialistas y soviéticas, es
también puramente una decision de este tipo.

Ahora bien, lo que si habria que contemplar dentro de la terapia génica (y esto va a
ser dificil), es el desarrollo de protocolos de terapia génica para enfermedades de aparicién
tardia. Va a ser imposible que se acepte la eliminacién, en fase embrionaria, de personas que
pueden vivir una vida totalmente productiva simplemente por ser portadoras de genes de
riesgo, y, en consecuencia, ahi si que laterapia génica va atener un amplio campo de actua-
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cion, muy dificil porque implica, ademas de la deteccidn de individuos afectos, 1a de indivi-
duos de alto riesgo.

Hablamos, pues, de cribados poblacionales que pueden resultar muy baratos porque
con los chips se va a facilitar mucho la deteccion de cualquier tipo de caracteristica, pero
siempre teniendo en cuenta que la poblacion puede negarse a este cribado, y puede negarse
a saber los resultados de estos estudios, 10 que puede dificultar el conocimiento y la solucion
de los problemas a través de la terapia génica.

Como g emplo de interaccion: un miembro (hombre o mujer) de unafamilia portado-
ra del gen de la corea de Huntington no quiere someterse a una prueba de deteccidn porque
no quiere saber si es afecto o no; ahora bien, quiere un diagndstico preimplantacional por-
gue no quiere que sus hijos hereden €l gen y sean afectos. Se le somete a un proceso de diag-
nostico y los embriones no son evolutivosy por tanto no se transfieren, no porque lleven €l
gen, sino porgue no son evolutivos.

Esta persona ¢va a creer lo que le decimos?, ¢va a creer que la no transferencia se
debe a que los embriones no son evolutivos y que es necesario otro ciclo, 0 va a pensar que
no se han transferido porque eran portadores del gen y por tanto esta persona esta afecta por
definiciéon? En este caso, ¢cual vaaser su reaccion? Es, pues, muy complejala situacion que
vaacombinar el cribado, la terapia génicay la selecciéon de embriones.

3. Medicina predictiva

También se ha hablado mucho de la medicina predictiva y mediante ella, seguro que
puede detectarse una predisposicion, una susceptibilidad a enfermedades que pueden ser gra-
ves, menos graves e incluso leves. El cribado probablemente sea factible a través de chips.
Con ellos se pueden detectar muchos miles de genes, pero ¢como se va a hacer?. ¢cribado
individual?, ¢cribado por grupos de individuos con SNPs (polimorfismos de un Gnico nucle-
otido) que les hagan mas predispuestos o susceptibles a una enfermedad determinada?;
¢deberemos hacerlo a nivel poblacional (como las vacunaciones)? ¢deberemos obligar a la
gente aun cribado?, ¢de qué vamos a hacer este cribado?, ¢por qué?, ¢aquién?, ;comoy para
qué?; es decir, ¢vamos a crear un cancer-pack, o un cardiovascular-pack, etc.?. Finalmente
una pregunta que es siempre muy basica: ¢quién paga?, porgue uno de los grandes proble-
mas éticos es el de lajusticia distributiva.

Algunos especialistas sugieren que conocer una predisposicion podria dar lugar a
cambios en €l estilo de vida y ala prevencion. Sin embargo, fijémonos en este dato: sblo €l
50% de pacientes que han sufrido un infarto de miocardio dejan de fumar, ¢vamos entonces
a cambiar la vida de las personas con la medicina predictiva?
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4, Farmacogenémica

Consiste en disefiar tratamientos personalizados basados en grupos con determinadas
predisposiciones o reacciones, basandonos en sus SNPs pero, ¢qué combinaciones de SNPs
y para qué?, ¢cuanto costara desarrollar e medicamento? y, ¢es esto factible cuando €
Ministerio obliga a recetar genéricos porque los medicamentos con marca son mucho mas
caros? Yo creo gue este planteamiento es quiza poco realista.

5. Genoma y seguros

L as companias aseguradoras podrian solicitar pruebas de predisposicion y prediccion
pero actualmente, como se sabe muy poco acerca de |as patogenias, la interpretacion es uni-
lineal. Consideremos un gemplo, que SOy consciente que es un gemplo muy extremo:
supongamos una persona con un Hb S (Hemoglobina S o anemia de células falciformes, que
confiereresistenciaalamalaria); probablemente agui no le haran un seguro, y menos si quie-
revolar, pero ¢y S se encuentra en un pais donde la malaria es una enfermedad endémica?;
en este caso, tal vez esta persona conseguira un seguro con mayor facilidad que uno de nos-
otros.

El tema de los seguros es muy complicado. Con una revision médica 'y una buena
anamnesis se llega a saber tanto de una persona, que quizas no hagan tanta falta pruebas
genéticas. Ademas las primas e indemnizaciones se basan en una masa critica minima. Por
otra parte, es posible que la discriminacion que tememos a veces sea todo |o contrario; es
decir, que la discriminacion sin pruebas genéticas sea més injusta que recurrir e ellas.
Pensemos, por g emplo, en un individuo de una familia de riesgo a quien las aseguradoras
niegan poliza; esta persona se somete a pruebas genéticas que demuestran que no es de ries-
go, Yy puede conseguir asi ser aceptado por |la compariia aseguradora.

6. Genoma y discriminacion labor al

Muchas empresas ofrecen o0 exigen hoy revisiones médicas a las que se someten
muchos trabajadores porgue quieren saber como estan, aunque algunos objeten. Las pruebas
psicotécnicas son una forma descarada de discriminacion y, sin embargo, son una préctica
habitual, y la gente es empleada 0 no, no por su genoma, Sino por una prueba psicotécnica.
Aparte de esto deberiamos tener siempre en cuenta que de acuerdo con la legislacion labo-
ral, los datos genéticos de un trabajador tan solo deben emplearse para proteger su salud, y
si se emplean de otra manera el problema es legal, no genético.
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7. Genomay vida cotidiana

Algun dia, y no tardaremos mucho en verlo, los datos de nuestro genoma constaran
en nuestra tarjeta sanitaria. El problema sera asegurar la confidencialidad y €l acceso res-
tringido, seguin el destinatario, seglin se trate de un servicio de urgencias o de otra situacion.
Los datos interesantes para la policia no son genéticos excepto para identificar criminales,
por tanto ahi debemos estar bastante tranquilos. La legislacion es la Unica proteccién que
puede tener la ética.

A modo de resumen y como invitacion a meditarlo, voy a proponer un caso paradig-
matico: € gen de la longevidad (que se ha detectado en el par cromosomico 4) puede ser
heredado o inducido. Permite alcanzar los 110 afios a todos los que |0 poseen y no mueren
antes por otras causas. ¢Qué abanico de problemas éticos plantea estaposibilidad: s poseo
esta caracteristica genética, puedo vivir 110 afios; si no o tengo ¢puedo pedir que modifi-
guen mi genoma e introduzcan esta variante?, ¢Si laposeo y no quiero vivir 110 afios, puedo
pedir que la eliminen?, ¢quién deseara vivir tantos afos?, ¢con qué calidad de vida?, ¢quién
va a pagar las pensiones?, ¢quién pagara estas intervenciones? Este es el motivo de medita-
cion gue deseo dejarles.
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ASPECTOSETICOSY LEGALESDEL DIAGNOSTICO PRENATAL

Prof. Dr. Jos¢ Maria Carrera

Jefe de los Servicios de Medicina Perinatal del Instituto Universitario Dexeus,
Expresidente de la Sociedad Catalana de Obstetricia y Ginecologia, Vicepresidente de la
Academia de Ciencias Médicas de Cataluiia y Baleares, Doctor Honoris Causa por la
Universidad de Coimbra (Portugal) y presidente del V Congreso Mundial de Medicina
Perinatal que acaba de celebrarse, donde aparece entre otras cosas, la Declaracion de
Barcelona, sobre los derechos de la madre y del recién nacido

Es evidente que en | os Ultimos afios | as rel aciones entre médicos y pacientes han cam-
biado de una forma considerable. Cuando hace casi cuarenta afios yo acabé la carrera, esta
relacion era aparentemente idilica; e médico se encontraba en una posicion de privilegio, se
sentia perfectamente capaz de ayudar en todo lo que haciafaltaa su paciente, tanto en lo per-
sonal como en lo técnico e incluso economicamente. Se trataba, de una medicina, personali-
zada, paternal, con exigencias y necesidades limitadas. Por supuesto, en aguella época €l
diagnéstico prenatal ni siquiera existia. Pero las cosas han cambiado, y han cambiado fun-
damental mente por tres razones:

a) En primer lugar porque, de unaforma totalmente legal y legitima, € paciente (en
este caso |la paciente) exige, de acuerdo con € principio de autonomia, que no se
la considere un mero sujeto pasivo de larelacion entre médico y paciente. Quiere
explicaciones, quiere saber 10 que tiene, quiere gue se le den aternativas, que se
le expliquen las cosas.

b) Por lainjerencia a veces absolutamente ilegitima y muchas veces también ilegal
de las grandes compafias de segurosy de lamisma Seguridad Social que, de algu-
na forma, distorsionan las relaciones, |as buenas rel aciones que tendria que haber
entre el médico y su paciente.

c) Y finamente también ha cambiado por la injerencia, por supuesto legal pero no
siempre acertada, de los Tribunales de Justicia que, querdmosio o no, han propi-
ciado €l desarrollo de una patologia médica que se Ilama la medicina defensiva
gue no debiera existir.

En definitiva, de una relacion de confianza que era provechosa para ambos, para €l
médico y para el paciente, se ha pasado muchas veces a una relacion de desconfianza y de
confrontacion. Segun los informes de algunas compafiias de seguros, las demandas judi-

17



ciales contra médicos se han multiplicado por veinte en los Ultimos diez afiosy s a las
denuncias propiamente dichas se suman las reclamaciones administrativas y las protestas
ante las Comisiones Deontol 6gicas de |os diversos Colegios de Médicos la cifra se multipli-
ca por cien.

Esta siniestralidad tiene unos rankings y, aparentemente, en nuestro pais |os obstetras
(y sobre todo aguéllos que se dedican a diagndstico prenatal) estén en e segundo lugar de
especialidades médicas con problemas. Si esto es asi, es evidente que deberiamos comentar
algunos aspectos legales del diagndéstico prenatal.

El tema del diagnostico prenatal es complejo: existen miles de defectos congénitos
posiblesy diferentes, la sofisticacion de la tecnologia utilizada comporta fuertes inversiones
anivel hospitalario, la necesidad de una especializacion especifica en diagnostico ecografi-
co, prenatal y también genético, etc. Por otra parte el ambiente social de rechazo al deficiente
y, de modo muy especial, los trasfondos ideol6gicos gque se involucran en la toma de deci-
siones, explican que en este ambito hayan surgido frecuentes conflictos éticos, sociales y
legales.

El diagndstico prenatal, seadel tipo que sea: ecografico, invasivo, de laboratorio, etc.,
€s, por su propia naturaleza, un acto médico. Lo pueden desarrollar en laboratorio otros pro-
fesionales de la salud, pero las pruebas invasivas, por gjemplo, son un acto médico. Esto es
importante porgue el acto médico para ser legitimo, de acuerdo con nuestra legislacion, pre-
cisa de tres cosas. primero, una titulacion académica adecuada (en el caso de las pruebas
invasivas, no es suficiente el titulo de médico para realizarlas porque hay unas directivas de
la Unién Europea que sefialan perfectamente que debe ser o un especialista en e servicio de
Ginecologia 0 un especiaista en Imagen). Ademas, no es solo suficiente la titulacion, sino
gue es precisa una capacitacion, una experiencia que debe adquirirse adecuadamente y que
se resume en € hecho de que los resultados obtenidos no pueden ser peores gue los que estan
reportados en la literatura. Finalmente es importante el consentimiento de la paciente, de lo
cual hablaremos més adelante.

Hay una sentencia del Tribunal Supremo del 1 de julio de 1997 que cambid un poco
nuestra vida. Esta sentencia establecio, por una parte, que la carga de la prueba, 0 sea la
demostracién facticao documental de que alguien hacometido algunafalta o delito (que nor-
mal mente debe ser aportada por |a persona que hace la denuncia), en este caso se considera-
ba que debia ser aportada por el médico, por la persona que habia sido denunciada, cosa que
€S un poco especial, un poco insdlito en nuestra jurisprudencia. En segundo lugar en esta
misma sentencia se habla de |a obligacion de resultados. Hasta este momento se suponia que
habia una obligacion de acciones, una obligacion de actividad, el médico tenia que hacer
todo lo necesario, todo o posible, para que las cosas saliesen bien, en bien de su paciente.
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Pero a veces las cosas no salen siempre correctamente. En esta sentencia se crea la doctrina
de la obligacion de resultados. Las cosas tienen que salir bien 'y si no salen bien es que algo
ha funcionado mal. Da comienzo asi o que se llama €l principio de la responsabilidad obje-
tiva: si las cosas no salen bien, tiene que ser por algo; todo dafio es resarcible mientras sea
previsible, asi o dice la sentencia. Por lo tanto, si algo sale mal alguien tiene que pagar por
ello. Esta sentencia, de algunaforma, durante muchos afios ha creado problemas a todos los
profesionales de la medicina; sobre todo a los que nos dedicamos al diagnéstico prenatal.
Afortunadamente, en la actualidad esta doctrina ya no se aplica de una formatajante y por
tanto de alguna manera las cosas han vuelto a la normalidad.

De todas formas hay que reconocer que en € nuevo Cédigo Penal hay algunos pro-
blemas, por ggemplo e Art. 157, que dice: «el que por cualquier medio o procedimiento cau-
sare en un feto unalesion o enfermedad que perjudique gravemente su normal desarrollo o
provoque en e mismo una grave tarafisica o psiquica sera castigado con penade prision de
uno a cuatro anos e inhabilitacion especial para gercer, etc.». ¢De que se nos esta hablan-
do, de la agresiéon contra una mujer embarazada que crea problemas en el feto?, ¢se esta
hablando de un obstetra que aplica un poco arriesgadamente un forceps?, o ¢se esta hablan-
do de los problemas gue pueden surgir por eiemplo en € diagndstico prenatal? No lo sabe-
mos, pero ademds, si esto se hace con imprudencia grave, |os hechos descritos en el articu-
lo anterior seran castigados con penas de arresto, no de carcel, 1o cual quiere decir que, apa-
rentemente, en €l articulo se supone gque hay dolo, que hay culpa, mientras que aqui solo hay
una imprudencia grave.

Pero no se penaliza la muerte del feto, solo se penaliza si este feto resulta afectado o
su desarrollo resulta alterado. Esto también ha creado problemas, |os esta creando todos los
dias.

Principios éticos

Pero hablemos de | os aspectos éticos, aspectos que no deben confundirse con los lega-
les. Hay tres principios basicos en medicina:

1. Principio de beneficencia, que obligaa médico a hacer todo o que pueda, a maxi-
mizar sus acciones para que su paciente resulte favorecido en todo tiempo y lugar.
Se supone que esto es |o que debe hacer el médico, aunque esto a veces no es sen-
cillo, porgque no es tan facil identificar aquello que precisa especificamente un
paciente determinado.

2. El principio de autonomia, que consiste en que queden salvaguardados los valo-
resy los derechos del paciente. El paciente tiene todo €l derecho aopinar y aque
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se le informe adecuadamente sobre su enfermedad, sobre las consecuencias de la
misma, y sobre el diagndstico que puede efectuarse, en este caso € diagnostico
prenatal.

Principio de justicia: dar a cada cual aquello que precisa, aunque también en la
practica esto se ha confundido a veces con equidad, que es dar a todos igual. No
setratade dar atodosigual, porque estamos tratando con enfermos, no con enfer-
medades y por lo tanto hay que individualizar los requerimientos y |as precisio-
nes que necesita cada uno de nuestros paci entes.

Principios éticos en diagnostico prenatal

En cuanto al diagnéstico prenatal hay algunos principios éticos importantes:

1.

wnN

El derecho de la pargja a una informacion objetiva previa, esto es fundamental
para que puedan tomar las decisiones perfectamente adecuadas.

Larealizacién del examen de acuerdo con la lex artis, con oficio,

La comunicacién adecuada de los hallazgos a la pareja, de forma comprensible,
etc.

Lainformacién objetiva sobre las alter nativas posibles, no confundiendo los con-
ceptos bioldgicos y médicos con los conceptos ideol gicos porque se supone que
la gente viene a los médicos buscando una opinién bioldgicay médicay no una
opinién ideol 6gica.

De hecho, pueden surgir problemas o conflictos éticos y también legales en cualquier
momento del proceso del diagndstico prenatal, en lainformacion previa, en laindicacion de
latécnica, en su realizacion, en su comunicacion de los resultados y, finalmente, en latoma
de decisiones.

Acto de sentar la indicacion

Laindicacion se sentara de acuerdo con un protocolo previo. Esto es importante, no
debemos sentar la indicacion de acuerdo con nuestro capricho personal, sino con un
protocolo que debe ser establecido, consensuado, reconocido por una sociedad cientifica o
una institucion hospitalaria. Debe evitarse una politica abusiva de indicaciones.
Lamentablemente, a veces, dala sensacion de gue se hacen demasiadas pruebasy esto puede
ser asi por motivos econdmicos, 0 porque se esta efectuando investigacion encubierta, o por
medicina defensiva, etc. Es evidente que tenemos gque intentar que no haya un abuso de indi-
caciones, que se hagan las precisas después de una informacion correcta.
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Debe enviarse a la paciente a un centro de referencia si la indicacion sobrepasa las
posibilidades propias; esto ocurre en muchos hospitales donde no tienen todos |0s recursos.
En el caso concreto de una determinada patologia en la cual € laboratorio o los departa-
mentos del hospital no pueden resolver € asunto, debe advertirse desde el principio que es
mejor latransferencia de esta paciente a otro hospital.

Debe respetarse la decision libre e informada de |a paciente de no someterse a ningdn
genero de diagndstico prenatal. Si la paciente no quiere ser estudiada bajo ninglin concepto,
ni siquiera efectuarse una ecografia, probablemente esta en todo su derecho, pero debe-
mos hacerle firmar un documento de no consentimiento, de la misma forma gue le hacemos
firmar un documento de consentimiento cuando desea o cuando solicita una prueba deter-
minada.

Informacion previa a la exploracion

Se ha sentado la indicacién, se ha decidido hacerla; ahora hay que explicarle perfec-
tamente en qué consiste la pruebay esto esimportante, debe informarse de |as posibilidades
reales del diagndstico prenatal. Lamentablemente muchas pacientes creen, por gjemplo, que
con la ecografia se puede descubrir cualquier tipo de ateracion en el feto y sabemos que no
es asi. Sucede o mismo con la amniocentesis, 0 con cualquier otra prueba que se efectle en
diagnostico prenatal; debe explicarse cudles son sus objetivos y sus posibilidades. Lainfor-
macion debe ser clara, completa, comprensible, continuada a lo largo de todo el proceso y
adaptada a cada paciente. No podemos explicarle de lamismaforma en qué cosiste una prue-
ba de diagnostico prenatal a una mujer que es ingeniero de caminos que a una mujer que es
analfabeta. Debemos adaptarnos a su psicologia, a sus conocimientos. Lo importante es que
comprenda lo que estamos intentando transmitirle.

Debe informarse de las limitaciones personales o institucionales para ofrecer deter-
minadas alternativas, en funcion de los resultados. Hay hospitales confesionales que, con
toda legitimidad, realizan pruebas de diagndstico prenatal pero no estan dispuestas, después,
a ofrecer la interrupcion legal del embarazo si se descubre una ateracion cromosomica o
malformativa en el feto. Esto es perfectamente legitimo, siempre y cuando se explique desde
el principio lo que va ocurrir si es que hay una alteracion de ese tipo; es decir, que no podra
acogerse en este hospital alainterrupcion legal del embarazo

Consentimiento informado

No debe ser visto como una imposicion legal, sino como una posibilidad de aproxi-
macion entre el médico y |a paciente, buscando |0s aspectos positivos de la misma.
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Examen

El operador debe tener preparacion y experiencia. La eleccion del procedimiento téc-
nico debe hacerse en funcion de las caracteristicas objetivas de cada caso, en funcion de la
época en la que se esta realizando la prueba, en funcién de lo que se busca; asi en algunos
casos sera mas indicado efectuar una biopsia corial y no una amniocentesis, si |10 que esta-
mos buscando por ejemplo es una enfermedad que se ve mejor en aquel tejido. Latécnicaha
de ser realizada con diligencia, esto es, escrupulosamente correcta, adecuada. Debe haber un
equipamiento adecuado; mas importante es la persona que esta detras del equipo; €l trabagjo
tiene que ser organizado adecuadamente porque debe haber € tiempo suficiente para hacer
la prueba; debe seguirse un protocolo adecuado y debe haber un ambiente también adecua-
do de privacidad y de sociabilidad.

Comunicacion del diagnostico

Este es un punto muy importante. Se ha efectuado |a prueba, sea cual sea; ahora hay
gue comunicar €l resultado. La comunicacion del resultado debe ser personal, comprensible
y efectuada por personal médico. No puede efectuarse la prueba y después que una enfer-
mera u otra personaincluso de menor rango, informe del resultado ala paciente. Debe haber
un informe, tanto si es una mujer hospitalizada como si no lo es. Debe evitarse la comuni-
cacion extemporanea de los datos patol 6gicos por personal no cualificado. Las malas noti-
cias deben «solemnizarse», tener €l tiempo suficiente cuando surge un problema, sea cual
Sea, para sentarse con la paciente y su pareja para explicarles |o que hay. Debe asegurarse la
confidencialidad del diagndstico, no puede darse el diagnostico casi en publico, en presen-
cia de otras personas que no tienen nada que ver con el caso, ni se puede dgjar el recado aun
pariente; debe darse personalmente y procurar que € canal de comunicacion que se utiliza
sea seguro, lo cual quiere decir que hay que ir con cuidado con losfax, los e-mails, etc. Debe
procurarse que la paciente tenga un unico interlocutor hospitalario, esto es muy importante.
Por desgracia muchas veces, en los hospitales, 1a paciente habla con diversos profesionales,
con diversos médicosy cada uno le explica la historia, de una manera diferente. La pacien-
te llega a la conclusion de que se le estan dando diagndsticos diferentes, aun cuando sea
exactamente el mismo; por tanto es muy importante, para el bien de la paciente y para evi-
tar problemas en & futuro, que sea una sola persona la que se entreviste con ella, la que le
dé & diagnostico y sigala evolucion del caso.

Es muy importante, sobre todo si es un diagndstico patolégico grave y la paciente no
se queda tranquila, dar facilidades para acceder a una segunda opinién. Puede ser conve-
niente darle un listado de los hospitales o de los centros de reconocido prestigio de la ciudad
o del lugar donde se esta efectuando la prueba.
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¢Quién tiene que dar esta informacion alos padres? Depende, 1o adecuado, 1o 16gico,
lo bueno seria que € obstetra titular que es e sujeto de confianza de la paciente, diese €
resultado. Pero no siempre es posible de esta forma, porque muchas veces e gque ha hecho
la exploracion es otro profesional. En el caso de que tenga una malformacién es muy impor-
tante asesorarse con pediatria prenatal. Es muy importante que en los hospitales exista una
unidad de pediatria prenatal donde haya un pediatra que esté acostumbrado a estos proble-
mas, € serd quien mejor le puede explicar € alcance y los problemas que comportaré en el
nifio una determinada malformacién. De esta forma |la paciente sabra exactamente de lo que
estamos hablando y podra tomar sus decisiones con conocimiento de causa. Seria conve-
niente que se hiciera, conjuntamente, con el obstetra titular. Si es un problema genético, lo
[6gico es que sea e genetista quien le dé € resultado conjuntamente con su obstetra titular.
Es fundamental que haya un hilo conductor y para este hilo conductor generalmente la per-
sona adecuada es €l obstetra titular.

Toma de decisiones post-diagndstico

Una vez hecho € diagnéstico hay que decidir qué se va a hacer con €l caso. Antes de
decidir la estrategia a seguir deberiatenerse un diagnostico en firme. Lo peor que puede ocu-
rrir es que haya un diagndstico inseguro (ahora decimos una cosa, ahora decimos otra por-
gue nos llega mas informacion...), finalmente mareamos ala paciente y de ahi salen muchos
malos entendidos. Se deberia reservar e diagnéstico final hasta que el caso esté perfecta
mente estudiado y agui tiene un papel importante el comité de defectos congénitos de cada
hospital, un lugar donde se estudian todos |os casos conflictivos de una forma multidiscipli-
naria. Lainformacién sobre el prondstico y posibles alternativastiene que ser clara, completa
y adaptada a la pargja.

Debe evitarse la demora injustificada y/o la emision de un consgjo unidireccional. Es
evidente que, en algunas circunstancias, la persona que lleva e caso (por razones no siem-
pre médicas sino por razones éticas, morales, ideol 6gicas) esta retrasando € diagnostico y
cuando €l diagnéstico se daala paciente ya es tarde para efectuar unainterrupcion de lages-
tacion si ella deseaba hacer esta interrupcion. Esto no parece demasiado ético y tampoco es
ético lo contrario, exagerar |os problemas que tiene el feto, para que se haga unainterrupcion
legal del embarazo sin mas.

Debe haber un respeto absoluto, dentro de la ley, por las decisiones de |a gestante e

insistir, si se decide unainterrupcion legal, sobre la necesidad de un estudio necrépsico que
nos permitira efectuar después un adecuado consgjo reproductivo de la paregja.
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Aborto

Hay un problema basico en cuanto a la interrupcion legal del embarazo. Nuestra
sociedad esta dividida en dos puntos de vista completamente diferentes. uno que podriamos
[lamar el punto de vista pro-vida, un conjunto de ciudadanos que consideran gque bajo nin-
gun punto de vista esta justificada la interrupcion del embarazo y otro conjunto de ciudada-
nos que podriamos considerar pro-libertad de decision que consideran que la mujer es duefia
de su cuerpo y que puede decidir, cuando quiera, efectuar una interrupcion de la gestacion
sin que exista siquiera una indicacion determinada.

¢Qué debemos hacer 1os médicos que nos dedicamos a diagnostico prenatal ? Existe
una tercera via que debe estar fundada en una serie de cosas: en primer lugar en €l respeto
absoluto alaley, en lapoliticadel centro donde se trabajay en la posibilidad de objecion de
conciencia, que es algo perfectamente legal y legitimo

Incluso en aguellos casos en donde se sigue la ley, existen tres posibilidades: cuando
es razonablemente NO, porgue existe una malformacion minima, una pegquefia anomalia que
no implica ningin riesgo para € feto; razonablemente Si, cuando hay una malformacion
mayor incompatible con la vida 6 con la vida digna; pero hay siempre una zona gris de
DUDAS, ¢gué hacer con un Turner, con un Klinefelter etc?

Suelo terminar siempre este tipo de conferencias con esta frase del profesor Veig que
dice: «el primer derecho del hombre es nacer sano». Esto no siempre es comprendido; una
vez, después de una de esas conferencias, vino a verme alguien y me dijo usted esta en un
error, esta usted profundamente equivocado. Yo dije «pues es posible, a veces me equivoco,
¢por qué lo dice?.» Me contestd: «pues porque el primer derecho del hombre es nacer y con
esta politicade diagndstico prenatal |o que estan intentando es que no nazcan algunos nifios».

Asi pues, € nacer sano o el nacer, aunque sea con algunos defectos, son dos alterna-
tivas que igualmente se pueden defender ¢qué tenemos que hacer? En primer lugar creo que
los médicos debemos hacer buenos diagnésticos, que es lo que la sociedad, 10 que la gente
nos pide en primer lugar; en segundo lugar, recordar que el médico no puede mostrarse
insensible ante la desgracia, el dolor y la angustia gjenas, no somos funcionarios, somos
médicos, en tercer lugar debemos procurar ser respetuosos con laley y tolerantes, dentro de
esta ley, con €l otro; € otro también puede tener razén y, sobre todo, no debemos ser jueces
de nadie. Finalmente debe recordarse que la propia conciencia, independientemente de leyes
y de normas éticas y legales, la conciencia de cada uno debe ser finalmente nuestro Ultimo
referente ético.
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LAS NUEVAS TECNOLOG[AS GENETICASY SUS IMPLICACIONES
SOCIALES, ETICASY JURIDICAS

Prof. Dra. Maria Casado Gonzalez

Directora del Observatori de Bioetica i Dret. Parc Cientific de Barcelona.
Universitat de Barcelona

I mpacto social de la genética

Las noticias sobre los descubrimientos realizados en torno a genoma humano han
generado expectativas inmensas parala mejorade la salud y han venido deparandonos cam-
bios de gran impacto social, moral y juridico ya que sus posibilidades han sido percibidas
por los ciudadanos como ambivalentes. No obstante, conviene distinguir entre los innegables
conflictos que se plantean, y que pueden afectar aimportantes derechos ya reconocidos, y €l
miedo a la ciencia que subyace detras de algunos fantasmas del inconsciente colectivo, tan
gratos a la ciencia-ficcion. Asi se pone de manifiesto cuando tras cada nueva posibilidad de
las nuevas tecnologias genéticas -sobre todo en sus aplicaciones sanitarias- suelen alzarse
voces reclamando prohibicion (el caso de la clonacion resulta paradigmético). Ello hace
patente gue las nuevas tecnologias genéticas reclaman la realizacion de un debate social
informado en & que participen los diversos sectores implicados: investigadores, médicos,
humanistas, politicos, informadores... La racionalidad en la discusién reclama una informa-
cion previa que deben suministrar los cientificos —que conocen los auténticos problemas
puesto que trabajan materialmente con las tecnologias que cuestionamos- y transmitir los
medios de comunicacion, através de los cuales las conoce la generalidad de las personas de
nuestra sociedad. A partir de los datos, la reflexion debe hacerse en comin evaluando los
riesgos para determinar que cosas son las que se deben limitar, con qué criterios se estable-
cen laslimitacionesy quiénes han de ser los que las establezcan. Solo asi, trasvalorar lasdis-
tintas cuestiones en juego, sera posible tomar decisiones sobre las repercusiones de descu-
brimientos que a todos nos afectan.

Regular las nuevas técnicas

Hay que sefialar que Genomay Derecho son conceptos necesariamente unidos, yaque
el ordenamiento juridico debe cumplir su funcion de control y organizacion social. En gene-
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ral, las aplicaciones biomédicas de las nuevas tecnologias no suelen plantear € problema de
ser ilicitas, sino mas bien de cudles son loslimitesasu licitud. Ante ellas el Derecho se deba-
te entre una actitud no intervencionista (que deja al mundo de lainvestigacion en un area de
«no Derecho», siguiendo los criterios marcados por la conciencia del investigador o de su
grupo) y una postura controladora, que emerge cuando la preocupacion socia asi |0 aconse-
ja. Actualmente existe abundante regulacion sobre las tecnologias genéticas y precisamente
nuestro pais fue de los primeros en normativizar el uso de las mismas dentro de una actitud
protecnol 6gica que en aquellos momentos era simbolo de aperturismo. Las normas existen-
tes forman un abanico que comprende desde las de caracter administrativo (las primeras en
ser utilizadas, pues en temas de salud es frecuente la intervencion de los poderes publicos),
alas civiles y penales. Todas €ellas insertas en e marco del respeto a los derechos funda-
mentales fijado por la Constitucion y las leyes que los desarrollan y en un contexto interna-
cional que busca la armonizacion normativa.

En nuestro pais estan reguladas las técnicas de reproduccion asistida, la donacion y
la utilizacion de fetos y embriones, la utilizacion, liberacion y comercializacion de orga-
nismos modificados genéticamente a fin de prevenir los riesgos para la salud humanay el
medio ambiente y ciertas conductas referidas a la manipulacion genética se sancionan en
el cddigo penal. La Unién Europea ha elaborado numerosas Directivas sobre organismos
modificados genéticamente, riesgos laborales, proteccion de datos, patentes, etc. También
los organismos internacionales han forjado textos como el Convenio sobre Diversidad
Biologica de Rio de Janeiro, auspiciado por las Naciones Unidas, o la Declaracion de los
Derechos de las Generaciones Futuras y la Declaracion Universal sobre el Genoma
Humano, de la UNESCO, que pretenden completar la Declaracion Universal de Derechos
Humanos. Ademas, el Consegjo de Europa como organismo especificamente encargado de
su proteccion y promocion, elaboré el Convenio para la Proteccion de los Derechos
Humanosy la dignidad del ser humano con respecto a las aplicaciones de la Biologia y la
Medicina, yaratificado por nuestro pais. Asimismo, diversas Comunidades Autonomas han
establecido normas que van de la proteccion de los animales a la utilizacion de las histo-
rias clinicas o la obtencién del consentimiento informado de los pacientes.

Estarelacion, no exhaustiva, permite entrever que, aungue exista abundante regula-
cion, ain queda mucho por hacer. Como, por gjemplo, dictar leyes que regulen las bases de
datos genéticos actual mente existentes para garantizar el adecuado uso de las mismas. Para
calcular lo ingente de la tarea, basta pensar en que la mera informacién obtenida del
Proyecto Genoma puede afectar a derechos como la intimidad, la no-discriminacion, la
autonomia, €l pluralismo, la dignidad de la persona o la libertad de investigacién. Sirva de
muestra la huella genética, cuya obtencion puede interesar a efectos de meraidentificacion,
asi como en procesos civiles y penales, pero que aporta datos sensibles que pueden afectar
alasalud y ser usados por terceros en la contratacion laboral 0 en los seguros. Es necesa-
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rio tener presente que el conocimiento de los individuos que la informacién genética hoy
disponible proporciona puede ser utilizado en los mas diversos ambitos y con los més
diversos fines. Nadie duda que identificar con certeza a los individuos es Util para €l
Estado, pero también puede serlo para los ciudadanos. Asi sucede con la identificacion en
procedimientos civilesy penales (Ias pruebas de paternidad o los analisis de muestras halla-
das en el lugar de un crimen, por gjemplo) que, de hecho, implican una garantia para la
poblacion, aungue también generan miedo a un mundo orwelliano en el gue nos hayamos
convertido en seres totalmente «transparentes», desprovistos de intimidad y privacidad.
| gualmente preocupa a los ciudadanos la utilizacién de esos datos por compafiias asegura-
doras, en los procesos de contratacion, o en la concesion de hipotecas. Por otra parte, mas
alladelameraidentificacion en €l terreno de la salud, los avances en el estudio de las pato-
logias genéticas permiten saber sus causas moleculares 'y proporcionan nuevas posibilida-
des de diagndstico, que repercutiran tanto en la prevencion de la enfermedad como en los
tratamientos que puedan ofrecerse. Aun en mayor medida sucede asi con la ingenieria
genética, la clonacion, la terapia génica o la medicina preventiva que han |legado a poner
en cuestion los tradicionales objetivos de la medicina. Conocer la dotacion genética indi-
vidual permitira disefiar nuevas terapias personalizadas que se gjustaran a cada caso, dis-
minuyendo |os efectos nocivos y potenciando |a eficacia de |os nuevos tratamientos, cuyas
posibilidades iran aumentando a medida que se conozcan nuevas funciones de los genes 'y
su relacion con las enfermedades. Todo esto tiene incontestables ventajas para la salud
publica pero puede llevar aparejado inconvenientes para los individuos y ser el origen de
nuevas formas de discriminacion.

Consecuentemente, el Derecho debe estar atento alos cambios cientificos tratando de
controlar los riesgos potenciales de los mismos, sin ser un obstéculo a la innovacion sino
actuando como elemento de racionalizacion y de garantia. Sin perder de vista la necesidad
de que sus normas estén dotadas de la temporalidad limitada que requiere una materia en
continua evolucion y basadas en e consenso que, idealmente, debe seguir a debate social
informado que tanto preconiza el Convenio de Derechos Humanos y Biomedicina

Genéticay Bioética

No conviene olvidar el papel que lareflexion moral y €l debate social desempefian en
esta campo. Es sabido que las tecnol ogias genéticas resultan ambival entes pues su uso es sus-
ceptible de generar grandes beneficios parala humanidad, pero también riesgos derivados de
un mal uso, cuyas consecuencias son imprevisibles y que pueden afectar no solo a quienes
las emplean sino al resto de la humanidad e, incluso, a las generaciones futuras. Inconve-
nientes y ventgjas que conducen a que las biotecnologias se perciban como una espada de
doblefiloy aquelos ciudadanos tengan grandes miedosy grandes esperanzas sobre sus posi-
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bilidades. Estas ambivalencias se reflgjan en € debate bioético y resultan patentes en los
medios de comunicacion y en la opinién publica. Es habitual preconizar un principio gene-
ral de precaucion con el cual no cabe sino estar de acuerdo, siempre gue no nos haga adop-
tar la postura de «prohibir por si acaso», a veces subyacente a visiones del futuro que resul-
tan un tanto apocalipticas. Asi se suele insistir en la necesidad de establecer una regulacion
gue prevengay frene los posibles abusos. Pero, como se ha indicado mas arriba, normativa
ya existe tanto en el ambito nacional como internacional; o que ocurre es que la mera exis-
tencia de normas es insuficiente. Regular desde arribano basta; es necesaria unainformacion
rigurosa’y un debate previo sobre las implicaciones de la biotecnologia que permita llegar a
establecer acuerdos, aunque sean parciales y revisables.

En este sentido, es constatable que cada vez que se descubren nuevas aplicaciones de
las tecnol ogias genéticas, sobre todo si afectan a origen de la vida, se alzan voces que recla-
man pararlo todo, «desinventarlo» si fuere posible. Aseguran que estamos suplantando a la
divinidad y que nuestras pretensiones y nuestro orgullo serén castigados. La cosa no es de
ahora, ni mucho menos. La corriente que desconfia del conocimiento y de las novedades ha
existido siempre: desde Adan y Eva en el Paraiso («si coméis del arbol de la ciencia seréis
como dioses») a icaro, o Perseo, o Fausto... Pese a ello, & ser humano siempre ha querido
saber para controlar |os procesos de la naturaleza, que se consideraban inamovibles mientras
no se conocia como se desarrollaban. No obstante, ya hace tiempo que sabemos que sl sem-
bramos en determinadas condiciones obtenemos mejores cosechas que s dggamos que €
trigo salga solo. Hace tiempo que intentamos controlar 1as condiciones naturales: ponemos
calefaccion en invierno y aire acondicionado en verano, preferimos vigjar en coche, 0 en
avion a hacerlo andando, o en burro. Hablar por teléfono, usar internet, o grabarnos en video,
permite estar en varios sitios a la vez —incluso después de muertos podemos hacernos pre-
sentes y dejar mensajes—, 10 que proporciona posibilidades de intervencion y control antes
solo reservadas a la divina ubicuidad.

Pero la primera vez asusta, nos preocupa salir de lo que siempre se ha hecho, de lo
gue siempre ha sido asi. Lafalacia naturalista —«es asi luego debe ser asi»... y seguir sien-
do asi— es grata a la naturaleza humana que considera la costumbre como necesidad. A los
nifios para tranquilizarlos les contamos siempre los mismos cuentos, de la misma manera,
con las mismas pal abras. Repetir sosiega: es un recurso literario y un uso habitual delas reli-
giones (de los mantras al rosario) Sin embargo ¢qué nos hace adultos si no es tomar |as pro-
pias decisionesy dirigir nuestra propia vida? L as nuevas tecnol ogias genéticas nos permiten
intervenir en procesos que antes estaban fuera de nuestro alcance —en manos del azar—y que
por ello considerabamos como naturales. Ahora podemos canalizarlos. Y esto genera res-
ponsabilidad por la orientacién que demos a las transformaciones: ¢alimentos para todos?
¢diagnosticos y medicina preventiva? ¢farmacos a la carta generalizados? O, por € contra-
rio, ¢gércitos de humanoides esclavizados? ¢seleccion exhaustiva y discriminatoria para
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acceder a los puestos de trabajo 0 a un seguro? ¢datos genéticos, personalesy sensibles, de
libre acceso? ¢ciudadanos transparentes? La decision no corresponde a las tecnologias gené-
ticas. Dependiendo del nivel a gue estemos considerando las cosas: se tratara de una deci-
sion politicay social, o de una decision ética.

Los seres humanos somos «por naturaleza» culturales —es decir, adaptadores del
medio—y esta en nuestras manos elegir y actuar moramente. Como gjercer lalibertad esalgo
gue se debe decidir responsablemente y esa decision se debe construir socialmente. Pero
hablar de deber es hablar de normas. De restricciones que nos imponemos a Nosotros mis-
mos y cuya procedencia hay que justificar; porque la libertad es €l principio y €l punto de
partida, aungque pueda ser limitada si existen razones para ello. Podemos escoger qué direc-
cion queremos darle a nuestra vida, esa serd una decision moral —autonoma—; y también
podemos establecer que direccion queremos darle a nuestra sociedad, pero ésta tendra que
ser una decision colectiva—politicay juridica—, s queremos que sea vincul ante.

El filésofo Peter Singer sefiala que los adelantos biotecnol dgicos, a poner en nues-
tras manos infinitas posibilidades nuevas, obligan a reescribir los vigjos codigos y propone
como gran nuevo mandamiento: «responsabilizate de tus propias decisiones». Unagran tarea
para €l siglo que ha comenzado, que nos cambiara laviday laforma de asumir las decisio-
nes para conseguir un mundo mas feliz y mas humano.
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ASPECTOS JURIDICOS QUE PUEDEN PLANTEARSE TRAS LOS
AVANCES DE LA NUEVA GENETICA

Prof. Dr. Carlos M.2 Romeo Casabona

Doctor en Derecho, Doctor en Medicina, Catedratico de Derecho Penal de la
Universidad del Pais Vasco, Director de la Céatedra Interuniversitaria Fundacion BBVA y
Diputacion Foral de Vizcaya «Derecho y Genoma Humano», Universidad de Deusto y
Universidad del Pais Vasco, Director de la Revista Derecho y genoma humano, Miembro de
la Comision Nacional de Reproduccion Humana Asistida y Asesor, en varias ocasiones, de
comisiones europeas y nacionales sobre estos temas.

Como punto de partida que cualquier jurista ha de plantearse al abordar este tema, he
de referirme, como instrumentos més adecuados, a los aportados por |os derechos humanos
y por otros dos instrumentos juridicos relacionados con ellos: La declaracion de la UNES
CO sobre genoma humano y derechos humanos'y el Convenio del Consejo de Europa sobre
derechos humanos y biomedicina.

Este Ultimo convenio, en vigor en Espafia desde € 1 de enero del pasado afio, ha pro-
piciado la creacion en nuestro pais de una Comision interministerial que intenta ver cuales
son los problemas juridicos que deben abordarse para que la legislacién espafiola se adapte
alas exigencias del Convenio.

En segundo lugar, es necesario adoptar un cambio de actitud ante los fendmenos nue-
VOS que hos presentan las ciencias de la vida en general, y de la medicinay la biologia en
particular. Esta necesidad de cambio de actitudes y de revision de las valoraciones sociales
gue pueden girar en torno a las mismas, viene exigida por las propias novedades que apor-
tan lacienciay latecnologia. No siempre los val ores tradicional es dan respuestas adecuadas,
satisfactorias y claras a las nuevas situaciones que se van planteando. Muchas veces, desde
la ética o el derecho se pretende trasladar un conjunto de valores a supuestos nuevos en 1os
gue, de hecho, ya no encagjan.

Pongamos un gemplo que reflgge mejor la idea que quiero transmitir. Dentro del
ambito de la medicina, cuando hace afios se trataba por primera vez la cuestion de la muer-
te cerebral, araiz de los primeros trasplantes de 6rganos, surgié una nueva polémicaen torno
alo que se consideraba vida y 1o que se consideraba muerte. Tan sdlo los neurofisiélogos o
algunos meédicos de unidades de cuidados intensivos tenian conocimientos sobre esta mate-
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ria. Muchos opinaban que se estaba matando a la persona, hubo que replantear, pues, reci-
clar estos conceptos desde € punto de vista legal. Ahora surgen conceptos como &l genoma
humano y se dice que es intocable, inapropiable (se habla incluso de patentes); pero, ¢por
gué? Porque intentamos trasladar ideas, valores, valoraciones que estaban previstas para
otras situaciones. En la actualidad, también, ocurre lo mismo con los embriones. Hasta hace
anos no existian embriones «in vitro», ni mucho menos embriones «somaticos».

Nos estamos enfrentando a realidades nuevas y por tanto, no solo el derecho, sino en
general todas las ciencias del pensamiento que tienen un enfoque axiol dgico o valorativo, no
acaban de encgjarlas. ¢Qué significa un embridn somético?, ¢en qué se diferencia, desde €l
punto de vista ontol 6gico, de un embrion gamético?

Es desde luego cierto que tampoco debe Ilegarse a otro extremo opuesto: € hecho de
tener una mente mas abierta, mas dispuesta a romper incluso con nuestras propias actitudes,
concepciones o0 valoraciones no significa que debamos adoptar una posicién de seguidismo
ante las presiones de la comunidad cientifica, investigadora o incluso econdmica presente en
muchas de estas investigaciones (empresas de biotecnol ogia, farmacologia, etc.). No pode-
mos conformarnos con €l papel de espectadores que legitimamos los resultados y |as técni-
cas que se van desarrollando. Seria una tarea bastante pobre y bien Igjana de o que corres-
ponde aportar desde el enfoque irrenunciable del Derecho.

L as diversas novedades que aporta la genética plantean una serie de cuestiones juri-
dicas.

El mapa del genoma humano ha puesto de manifiesto que el nimero de genes es con-
siderablemente inferior alo que se esperaba. Se ha comprobado que no se cumple el axioma
un gen/una proteina, sino que un gen puede codificar mas de una proteina. Ademas se ha
visto que las diferencias en el genoma entre unos seres vivos y otros no son tan importantes,
incluso son muy peguefias cuando se hallan en una escala filogenética muy proxima. Estos
hechos llevan a unas conclusiones a las que, desde el punto de vista del derecho, o a menos
desde €l punto de vista social, deberian reconocerles una especial significacion.

En primer lugar, queda reafirmada la capacidad de autodeterminacion del ser huma-
no. Esta es una discusion del maximo interes desde €l punto de vista del derecho, que lleva
arrastrando el ser humano desde hace siglos. La responsabilidad se ha basado en laidea de
gue el ser humano es un ser responsable porgue tiene la capacidad de autodeterminacion (1o
gue tradicionalmente se denominaba libre albedrio). Por tanto, la personalidad no esta deter-
minada por 10s genes, sino que es la suma de una serie de condicionamientos que pueden ser
biol6gicos (genéticos), pero que también pueden estar muy fuertemente condicionados por
el entorno. No se debe confundir la personalidad de cada individuo con | as capacidades efec-
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tivas de que éste disponga para manifestar esa personalidad, aquellas podran ser mayores o
menores, e individuo concreto podra presentar discapacidad o no; pero eso no va a deter-
minar su libertad, la posibilidad de desenvolvimiento de su personalidad.

En segundo lugar, y también ha sido muy importante para el derecho, puede afirmar-
se sin dua alguna la carencia de cualquier soporte genético para las ideologias racistas, que
Nno son Mas que ideologias, pero que a lo largo de la primera mitad del siglo XX han resul-
tado tan perniciosas para la humanidad, basdndose frecuentemente en pretendidos soportes
biol6gicos. No hay razas inferiores unas a otras.

Todo esto nos lleva también a adoptar una posicion de mayor sensibilidad, de mayor
respeto y de responsabilidad hacia toda la materia viva, sobre todo con los seres vivos con
los que tenemos una mayor proximidad filogenética porgue, al fin'y a cabo, con estos Ulti-
MOS compartimos un universo ético semejante.

Otras nuevas esferas de conocimiento, asimsimo de gran interés para el derecho, que
se abren a partir de la conclusion del mapa del genoma humano estan relacionadas con €l
desarrollo de lafarmacogenética. Si 1afarmacogenética vaa permitir la produccién de medi-
camentos adaptados a |as caracteristicas de cada individuo, eso requerira efectuar al pacien-
te una serie de andlisis previos individuales, con lo cua tenemos otro factor més que nos
tiene que llevar a considerar la proteccion de los datos genéticos de cada persona. Desde €l
punto de vista del derecho éste es € reto mas inmediato: adoptar las medidas juridicas sufi-
cientes para proteger los datos genéticos de cada individuo con €l fin de que se dé un buen
uso de ellos y no puedan volverse contra la propia persona, utilizandolos en su perjuicio.

En relacion con los embriones «in vitrox, |os embriones prei mplantatorios, nos encon-
tramos ante realidades nuevas para €l derecho, aunque la ciencia los conozca ya desde hace
anos. Se esta viendo que configuran una realidad que no se puede abarcar por completo por-
gue en cada momento, de forma constante, aparecen situaciones nuevas. En estos momentos
lo més inmediato es la posibilidad de recurrir a células embrionarias (células madre) para
realizar investigaciones, con €l fin de poner a disposiciondel ser humano en el futuro nuevas
y revolucionarias terapias. Con estos embriones pueden realizarse acciones que podriamos
tal vez calificar de ambivalentes, porque pueden beneficiar o perjudicar aese embrién. Entre
las primeras destacan € diagnostico preimplantatorio (aunque este tambien puede resultar
ambivalente en ciuertos casos, como veremos despues) y la terapia embrionaria; entre las
segundas pueden darse acciones que no son compatibles con la existencia de ese embrion o
con su destino para la reproduccion, como son la investigacion, la experimentacion y tam-
bién para obtener tratamientos o terapias a favor de terceros, de otras personas.

La consecuencia mas inmediata del diagnostico preimplantatorio es la seleccion de
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embriones, 10 que supone la exclusion de embriones portadores de genes del etéreos, que han
sido transmitidos por sus progenitores. La seleccién consiste en guedarse con |0s sanos para
la reproduccion, descartando al mismo tiempo los que presentan anomalias. Pero también
cabe otra posibilidad, que es seleccionar embriones sanos que posean ciertas caracteristicas
y desechar otros embriones, bien porgque sean portadores de enfermedades (aunque no sea
este el objetivo principal) o bien porque aun siendo sanos, no poseen las caracteristicas bus-
cadas. En este ultimo caso puede surgir ya un problema juridico. Eslo que podriamos deno-
minar eugenesia positiva. Algunos ven en esta posibilidad el instrumento eugenésico positi-
VO més poderoso de que se va a disponer.

Hemos conocido recientemente, a través de los medios de comunicacién, que se
podrian seleccionar embriones sanos, buscando que sean compatibles con otro nifio ya naci-
do de lamisma familia, con € fin de poder realizar un trasplante desde € nuevo hermano y
curar asi una enfermedad grave en este hermano mayor.

Desde e punto de vistajuridico, cabe destacar que existen diferencias en las legisla-
ciones de los diversos paises. Asi, hay legislaciones que permiten que se puedan seleccionar
embriones sanos y descartar |os portadores de enfermedad. En Espaiia, la ley de técnicas de
reproduccion asistida permite, con toda claridad, el diagnéstico preimplantatorio; en otros
paises esta total mente prohibido.

El problema se plantea con los embriones sanos que, por diversos motivos se podri-
an descartar para la reproduccion. En la ley espafiola de técnicas de reproduccion asistida
esto no esta expresamente prohibido, pero de forma indirecta si, ya que hay una disposicion
adicional de esta ley, que no ha sido desarrollada por el Gobierno, en la que se encomienda
la elaboracion de una lista de enfermedades graves que se podrian eliminar de esta forma
(con diagnéstico y terapia). También se permite el diagndstico preimplantatorio para com-
probar la viabilidad o inviabilidad de |os embriones obtenidos.

Hay un pasaje muy llamativo en esta ley que sefiala que cuando el embrion presenta
anomalias graves, el médico desaconsgjaralatransferencia de ese embrion. Cuando se enco-
mienda esta funcion de desaconsegjar, parece indicar que no se estd encomendando lafuncién
de decidir. La decision corresponderia ala pargja o, en su caso, Si hubiera problemas de otro
tipo, a la mujer. Al respecto de esto se me plantea una cuestion en un supuesto que parece
dificil que ocurra: si lamadre, por razones religiosas o porque su marido hafallecido, o por
cualquier otra razén quisiera gue se le implantase un embrion a pesar de que se hubieran
detectado en é serias anomalia, ¢deberian emplearse estas técnicas tan costosas en casos
como este? Asi al menos esta expresado en nuestra legislacion.

También cabria aplicar €l diagnostico preimplantacional parala seleccion del sexo de
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los embriones, o para la seleccion de los embriones en funcién del sexo. Como regla gene-
ral esta préctica se suele prohibir, pero se admite una excepcion: cuando se trata de prevenir
enfermedades ligadas al sexo. La pregunta que se plantea aqui es ¢qué justificaria la selec-
cion del sexo de los embriones? En algunos paises, con culturas diferentes ala occidental, se
ha producido (no por esta técnica de diagnostico preimplantacional, sino mediante otras téc-
nicas como lainterrupcion del embarazo) un desequilibrio de nacimientos en relacion con €
sexo. En los paises occidentales, al menos de momento, no hay una discriminacion de sexos
en cuanto a los nacimientos; la prohibicién se mantiene.

Para terminar este punto, €l Convenio del Consgjo de Europa sobre derechos huma-
nos y biomedicina «autoriza la realizacion de andlisis genéticos, con fines médicos o de
investigacion»; pero ademas afiade una clausula que ha suscitado interrogantes: «siempre en
el contexto de un consg o genético apropiado».

Parece acertado que con fines médicos implique el contexto de un consegjo genético,
pero parece que se elude o pretende ignorar € gque se puedan realizar estos andlisis con cual-
quier otro fin no médico, de forma arbitraria o incluso con cualquier otro fin médico no jus-
tificado mediante todas las pautas y protocolos que estan presentes en € consegjo genético.
No sejustifica (aunque pueda ser un problema de redaccion) e que se vincule la investiga-
cion al contexto de un consgo genético.

También en ese Convenio se sefiala expresamente la prohibicion de cualquier forma
de discriminacion de las personas por sus caracteristicas genéticas.

Apunto, parafinalizar, la cuestion de laexperimentacion con células madre que podri-
an obtenerse de embriones que se creen con esta finalidad o bien que sean embriones
«sobrantes» de técnicas de reproduccion asistida; es decir, embriones que se encuentran crio-
conservados. En relacion con este asunto surge una polémica que incluso ha provocado cam-
bios legidativos en el Reino Unido.

En el panorama europeo la legislacion a este respecto es muy dispar. Se dan algunas
contradicciones dentro del marco del Convenio del Consgjo de Europa. En un articulo dedi-
cado a estos temas, que fue objeto de una importante discusion previa a su redaccion defini-
tivay a su aprobacion: por un lado se prohibe la creacion de embriones humanos para la
investigaciony, por otro, se sefialaque s laley nacional permite lainvestigacion con embrio-
nes, esa ley debera establecer unas garantias adecuadas para el embrion.
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CONSECUENCIAS SOCIALES DE LOS NUEVOS AVANCES DE LA
GENETICA HUMANA

Prof. Dr. Salustiano del Campo

Profesor Emérito de la Universidad Complutense de Madrid, Secretario de la Real
Academia de Ciencias Morales y Paliticas y miembro del Patronato de la Universidad
Internacional Menéndez Pelayo.

En un cierto sentido, la ética proporciona a individuo un programa de gjuste a las
contingencias de la vida diaria en general y aaguno, o algunos, de sus aspectos en particu-
lar. Existen, pues, una ética general, éticas individuales y éticas concretas (como la ética de
laciencia, la ética de la economia, la ética familiar y otras). No es raro que algunas de estas
éticas concretas choquen entre si, en el marco de la ética general de una sociedad, confron-
tando o por o menos creando dudas, acerca de la norma que debe prevalecer en cada caso.
Asi sucede entre la ética cientificay la éticareligiosa en lo que serefiere, por ggemplo, alas
nuevas técnicas de la reproduccién. Esto no constituye un caso singular, ya que la respuesta
de una sociedad cualquiera a un invento puede plantear problemas éticos, a veces de impor-
tancia considerable.

Naturalmente, en la ética general de una sociedad cientifica existen normasy valores
gue no estan presentes en las que no son cientificas y para probarlo, recordaré que la misma
mafiana del dia 24 de febrero de 1997, e entonces Presidente de Estados Unidos, Bill
Clinton, escribi6 la siguiente carta a Presidente de la Comision Asesora de Bioética de
Estados Unidos:

«Querido Doctor Shapiro:

Como usted sabe, hoy se ha publicado la noticia de que los investigadores han des-
arrollado técnicas para clonar ovejas. Esto acredita un descubrimiento cientifico
muy notable, pero plantea cuestiones importantes. Mientras que este adelanto tec-
nol égico podria tener beneficios potenciales en areas como la investigacién médica
y la agricultura, también suscita dudas éticas muy serias; en particular, en lo que
atafie al posible uso de esta tecnologia para clonar embriones humanos. Debido a
esto pido a la Comision Asesora Nacional de Bioética que revise a fondo los temas
legales y éticos asociados con €l uso de esta tecnologia y se me informe dentro del
plazo de noventa dias, haciéndome recomendaciones sobre posibles acciones fede-
rales a tomar para prevenir su abuso».

37



A esta carta tan concisa, tan bien pensada y tan concordante con el espiritu de la
sociedad norteamericana, €l doctor Harold Shapiro contesto, el 9 de junio de 1997, adjun-
tando el amplio informe encargado, acompafiandolo de una carta en la que decia, entre otras
COSas.

«El 24 de febrero de 1997, inmediatamente después del anuncio de que cientificosen
Escocia, habian tenido éxito en la clonacion de una oveja adulta, usted pidio a la
Comision Asesora Nacional de Bioética que revisara los temas legales y éticos aso-
ciados con el uso de esta tecnologia y que se le informara dentro de los noventa dias
siguientes afiadiendo recomendaciones. Una semana después usted dio instrucciones
a los jefes de los departamentos y organismos ejecutivos, a fin de que no se conce-
dieran fondos federales para la clonacion de seres humanos, asegurandose de este
modo de que no se obraria precipitadamente mientras la Comision llevaba a cabo su
estudio»

(....) «No resulta sorprendente que hayamos descubierto que la capacidad potencial
de clonar seres humanos mediante las transformacion de nucleos celulares plantea
un gran numero de complicadisimos problemas, tanto viejos como nuevos, de natu-
raleza cientifica, religiosa, legal y ética. A decir verdad, la Comisién no ha sido
capaz, en estos momentos, de ponerse de acuerdo sobre todas las cuestiones éticas
gue rodean a la clonacion de seres humanos por este procedimiento. Ante el estado
actual de la ciencia, a todos nosotros, sin embargo, nos parece claro que cualquier
intento de clonar seres humanos, mediante la transferencia de nucleos celulares es
incierta en su realizacion e inaceptablemente peligrosa para € feto y, por tanto,
mor almente rechazable. En la actualidad, sobre este juicio se podria conseguir facil-
mente un consenso moral. A esto se aflade que la controversia sobre las cuestiones
sociales y éticas suscitadas por este nuevo descubrimiento requieren mas delibera-
cion y mas datos cientificos. Recomendamos, por tanto, que continlie la moratoria
actual de los intentos de crear nifios de esta manera y que usted solicite inmediata-
mente al sector privado que, mientras la legislacién federal que prohibe el uso de
estas técnicas para crear nifios esté en estudio, las respete voluntariamente»

(...) «Nos han impresionado las dificultades derivadas de la carencia de conoci-
miento acerca de la genética y de las bases cientificas de la clonacion que se han
revelado en las respuestas del publico y de los medios de comunicacién ante la oveja
Dolly. Creemos por tanto que el Gobierno Federal debe continuar incentivando la
educacion publica en este area cientifica, de modo que la deliberacion publica esté
lo mejor informada que sea posible».

Traigo este decisivo intercambio epistolar a colacién porque considero que es € pri-
mer aspecto socia que puede advertirse en este gran acontecimiento. En una sociedad que se
caracteriza por la promocion delacienciay la defensa a ultranza de |la libertad de investigar,
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el mismo diaque laprensarecogié lanoticia (sorpresa, sin duda), de laclonacion de «Dolly»,
el Presidente de los Estados Unidos advirtio la trascendental importancia que este hecho
teniay asumio su responsabilidad, poniendo en marcha la maquinaria a su disposicion para
obtener en el corto plazo de tres meses toda la informacion asequible y algunas recomenda-
ciones para actuar.

En & caso de una sociedad como |la espafiola, tenemos pruebas inconfundibles de
gue lareaccién alacienciaes casi insignificante (por no decir inexistente). Estos dias se han
publicado manifestaciones de cientificos que se quejan de la carencia en Esparia de una ley
de la ciencia capaz de abordar los retos que se nos acumulan. La Ley de Fomento y
Coordinacion de la Investigacion Cientificay Técnica (ala que vulgarmente llamamos Ley
de la Ciencia), ha cumplido 15 afos y fue aprobada por e Parlamento, durante la primera
mayoria absoluta del PSOE. Sus intenciones, como sucede entre nosotros con tantas leyes,
son buenisimas; pero su aplicacion ha sido muy desigual y la dispersion de las responsabili-
dades entre |os departamentos ministeriales no ha favorecido el logro de sus objetivos. Pese
alas mejoras indudabl es registradas en e campo de la investigacion, seguimos siendo muy
deficitarios en dos aspectos: lacalidad y larentabilidad. De agui que se pida un nuevo marco
legal, aunque tal vez no bastara con esto, porque o que no tenemos es aprecio de la ciencia,
valoracion adecuada de |o que ésta puede contribuir al bienestar de nuestra sociedad ni pre-
disposicion a ser, no ya seguidores, sino lideres en este campo.

Actuamente la cantidad de decisiones politicas que necesitan basarse en conoci-
mientos cientificosy técnicos crece de manera aceleraday por supuesto, |os politicos no pue-
den estar a dia de los avances que se registran. Ello conduce a que se creen organi smos con-
sultivos que cuenten con el concurso de los mejores especiaistas en cada area, 1o cua no
obsta para que la decision siga como hasta ahora, en manos de |os politicos democréaticos.

Nuestro pais carece de un mecanismo consultivo general en temas cientificos; tan
solo existen algunos comités especificos como € de Reproduccion Asistida, que deriva de
una Ley de 1988; e de Bioseguridad, que vigila los productos genéticamente modificados,
y el Comité sobre Encefal opatias Espongiformes Transmisibles, creado en plenacrisisde las
«vacas locas». Estos y otros comités deben ser especializados, independientes y transparen-
tes; pero, sobre todo, deben funcionar; cosa que no sucede con e citado Comité de
Reproduccion Asistida, que lleva al menos dos afios sin reunirse.

Entre los problemas que se plantean en el choque de éticas podemos sefialar, por un
lado, la definicion de qué es natural y, por otro, qué es correcto y también que la dilucida-
cion de esta cuestion es esencialmente politica, porque ninguno de los contenidos concep-
tuales en pugna es demasiado claro. A menudo, en las sociedades democréticas se crean y
compiten por € poder partidos con nombres como, por gemplo, € Partido del Derecho
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Natural, que es muy expresivo; pero este enunciado es impreciso y discutible. La naturaleza
tiene su despliegue y su curso, pero no esté hecha para el beneficio o e perjuicio del hom-
bre y sobre todo ha sido bastante explotada con préacticas que no la respetan. ¢ES natural la
agriculturaintensiva? ¢Es natural la alimentacion selectiva del ganado?

En realidad, el hombre moderno emplea el término naturaleza de un modo nostalgi-
coy sesirve de é para describir lo que no es demasiado artificial. Hoy todo se dteray ya
sucede esto con los genes modificados de las cosechas; se discute la modificacion genética
de los alimentos en o técnico y en lo palitico, pero a nadie le pasa por la cabeza considerar
esto inmoral por la sencillarazén de no ser natural.

Genoma humano

Después de haber descifrado el genoma humano, existe una esperanza desmesurada
sobre que muy pronto va a ser posible aplicar este conocimiento a la medicinay a curar o
prevenir enfermedades gravesy de largo tiempo. L os genes de |a especie humana pueden ser
alterados o modificados sin que tengamos manera alin de conocer cuéles son las consecuen-
cias Ultimas de hacerlo. Lo que sabemos es que hay quienes en nuestras sociedades mantie-
nen que no hay que actuar sobre ellos y quienes piensan que el hombre es absolutamente
libre, por su dominio de la ciencia, de considerarlos una parte més del mundo a su disposi-
cion. Esta contraposicion entre los que niegan cualquier posibilidad de accion y quienes las
admiten todas no es, sin embargo, la mas corriente, porque e problema mas grave se plan-
teaa averiguar hasta donde se puede llegar en lamanipulacion, lo cual conduce a buscar con
desesperacion unainstancia superior capaz de definir, de una manera universal parael inves-
tigador, |o que se puede y no se puede hacer.

A menudo los hombresy las mujeres buscan en la religion los criterios que necesitan,
pero con esto chocan hoy dos realidades. Por una parte, estos criterios no son 1os mismos en
las diversas religiones (asi, €l judaismo y €l cristianismo protestante son méas permisivos que
el catolicismo). La segunda dificultad consiste en que nuestras sociedades occidental es estan
muy secularizadasy, por consiguiente, |os ciudadanos que profesan alguna religion son muy
escépti cos sobre nociones tales como cielo, infierno, purgatorio, etc. Como consecuencia de
todo ello, cualquier acuerdo tiene que ser convenido; esto es, hade ser € resultado de un con-
senso parcial o total (y con é no terminan las dificultades, sino que probablemente empie-
zan las mayores). El creyente cuenta con respuestas para todos los asuntos de la vida, pero
el ateo carece de ellasy el escéptico duda acerca de lo que més le conviene.

En e momento actual, el nicleo principal de los avances biogenéticos se ha produci-
do en el campo de las tecnologias de la reproduccion. En afios recientes (un lapso de trein-
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ta afos), el simple uso de anticonceptivos ha cedido el paso a las técnicas de reproduccion
humana asistida, la inseminacién artificial, la fecundacion in vitro con transferencia de
embriones y la transferencia intratubarica de gametos. A pesar de que se trata de avances
recientes, han sido ya superados hasta e punto de que los problemas actuales son la fecun-
dacion de 6vulos humanos con fines distintos a la procreacion y la prohibicion de utilizar
embriones humanos parafines reproductivos. En cierto modo lainseminacion artificial, cuyo
primer fruto fue la nifia britanica Louise Brown, en 1978, no es que nos parezca algo del
pasado remoto, Sino que empieza a ser visto como rudimentario en comparacion con 10s
asuntos que hoy nos preocupan.

Es preciso destacar gque las sociedades occidentales, aunque varian en e grado de
aceptacion de los métodos, no se quedan atrés a la hora de manifestarse favorables a todo
cuanto la cienciay latecnologia pueden conseguir. Son las iglesias, |os sistemas de valores
y los grupos de poder los que predican e imponen la cautela. Aun asi, no solo se distingue
entre 1o que se puede hacer y lo que no se puede hacer, sino también entre lo que sirve ala
reproduccion y lo que tiene fines terapéuticos, siendo mayor la permisividad en lo que atafie
a esta ultima condicion.

I ngenieria genética

El punto de mayor controversia en lo relacionado con la clonacién, y en general con
laingenieriagenética, eslalicitud de utilizar embriones humanos en lainvestigacion. Delos
embriones se obtienen las células madres y |os puntos de vista contrapuestos se refieren ala
utilizacion de estas células para la clonacién humana o a su uso para reproducir tejidos y
encontrar curas para enfermedades como el Alzheimer y el Parkinson. Quienes se niegan de
plano ala utilizacién de estos embriones hablan de la dignidad humanay observan gque, con
la clonacién, el hombre se integra como coautor a la tarea esencial de la creacion. Como
quiera que, incluso parafines terapéuticos, |asinvestigaciones requieren que se destruyan los
embriones, la postura més reaccionaria califica este acto como puro y simple asesinato.

La mayor parte de quienes apelan a la dignidad humana para cerrarse en banda, no
solo contrala clonacion de seres humanos a partir de embriones, sino incluso contra los usos
terapéuticos que se permiten ya en algunas sociedades, se apoyan en un concepto de digni-
dad humana que esta muy claro para quienes son participes de una determinada fe religiosa;
pero muchisimo menos para quienes se sienten exclusivamente cientificos. La realidad es
gue cualquier observador imparcial tiene que reconocer que una cosa es la dignidad humana
en abstracto y otra muy distinta la variedad de condiciones que sufren o disfrutan los seres
humanos en la vidareal. No creo exagerado considerar que, en el mundo de hoy, el concep-
to de dignidad humana solo adquiere plenavalidez a partir de un determinado nivel de pros-
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peridad personal y social; de la misma manera como el concepto de calidad de vida es gjeno
a aguellas sociedades que se hallan por debajo del nivel de subsistencia.

La discusion sobre lo que se puede y se debe hacer es muy prolijay si bien Estados
Unidos acepta con condiciones la clonacion de células de embriones humanos con fines tera
péuticos, la Union Europea niega financiacion a toda investigacion gque use células embrio-
nariasy el Reino Unido, siguiendo la pauta de Estados Unidos, es €l Unico pais europeo gque
ha autorizado la investigacion de embriones humanos.

De hecho esta cuestion tiene dos vertientes. Es menos combatido el uso de embriones
con fines terapéuticos, mientras que es comun el rechazo a su uso con fines reproductivos.
Esta discusion también esta presente entre nosotros y € pasado verano, en la Universidad
Internacional Menéndez Pelayo, Margarita Salas, la actua Presidenta del Instituto de
Esparia, dio un paso a frente y pidio alos cientificos espafioles que reclamen que se pueda
investigar con células madre obtenidas de embriones, dado su potencial terapéutico y médi-
co. Después de todo, parece absurdo que los treinta o cuarenta mil embriones que hay con-
gelados en Espafia, no se utilicen para investigacion terapéutica.

En redidad, la investigacion en este campo va por delante de la ley y lo que era
moderno a finales de los setenta ha sido superado por los acontecimientos. También cabe
recordar en este punto que, alo largo de la historia, la negativa al uso de determinadas téc-
nicas ha resultado generalmente estéril ya que, en la escala de valores y necesidades del ser
humano, la norma general es que si algo se puede hacer se acaba haciendo. Si de algo ado-
lece la sociedad actual es de un sistema de valores comunmente aceptado.

Ademés, la clonacion terapéutica no dafia a nadie y muchos dudan que plantee pro-
blemas éticos de fondo, porque la obtencidn de células madre a partir de embriones se reali-
za cuando e embridn estd en una fase muy tempranay aln no se haimplantado.

Por si todo esto fuera poco, la regulacion de la actividad investigadora privada y
publica en este campo es muy distinta, siendo mas favorable en la privada. De estaforma, de
seguir por este camino, el sector privado acumulariala mayor parte de las patentes terapéu-
ticas. Al examinar este asunto, el Premio Nobel de Quimica, Paul Berg, resume su conclu-
sién con esta pregunta: «¢Qué mayor moralidad cabe que hacer cuanto podamos para ayu-
dar a los individuos cuyas vidas estén plagadas por |a enfermedad?»

Ademas, larelevancia de la distincion entre publico y privado se pone claramente de
manifiesto en el deslizamiento de la medicina hacia el mundo de los negocios. Las grandes
empresas acabaran aprovechandose de | as patentes que consigan los cientificos que trabajan
para ellos. Segun algunos criticos existe una especie de plan comercial oculto que es conde-
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nable porque supone la busqueda del lucro basandose en la enfermedad y en el sufrimiento
de la poblacion.

Entre marzo y abril de 2001, e Centro de Investigaciones Socioldgicas (CIS) estudio
las opiniones y actitudes de | os espariol es ante |a biotecnol ogia, obteniéndose como resulta-
do la siguiente conclusion: Es imprescindible que lainvestigacion cientifica esté financiada
por el Estado, que las decisiones sobre la cienciay latecnologia estén en manos de expertos,
aunque los ciudadanos deben jugar un papel méas importante en ellas. El 64% de los entre-
vistados se manifesté contrario a la ingenieria genética aplicada a embriones y la mayoria
defiende que, en € caso de utilizarla con embriones humanos, deberia ser solamente para
impedir que los nifios hereden enfermedades graves y para curar enfermedades genéticas
importantes, pero nunca para mejorar las caracteristicas fisicas o lainteligencia.

Hay, sin embargo, en la escena internacional quienes se expresan en sentido radical-
mente contrario, como € doctor italiano Antinori que, a defender su proyecto ante la
Academia de Ciencias de Estados Unidos, mantuvo que la clonacién humana acabara acep-
tandose como la fecundacion in vitro y un grupo de briténicos piensa que la clonacion de
seres humanos sera inevitable en veinte afos y que la clonacién reproductiva es éticamente
aceptable para ciertos casos y podria ser asumida por una gran parte de la sociedad si se le
explica correctamente. En realidad ya hay patentes registradas para clonar seres humanos,
algunas aceptadas por la Comunidad Europea.

Finalmente, es preciso tener en cuenta que tras las disputas sobre la clonacion se
esconde la defensa 0 € rechazo del eugenismo, que es un ideal gque nos ha conducido en
Occidente en més de una ocasion, a grandes catastrofes y, al menos en parte, a una guerra
cruel.

La fantastica actividad investigadora en las fronteras mismas de la vida provoca un
panico profundo, sobre todo a pensar que podrian producirse muchas personas idénticas,
algo que yahasido utilizado plésticamente en determinadas peliculas. El punto de partida de
esta actitud es |la creencia de que la dotacién genética de una personay sus rasgos fisicos y
psicol 6gicos estan directamente rel acionados. Este determinismo biol 6gico tiene graves con-
secuencias porque se extiende también ala sociedad. Los que lo defienden opinan que cuan-
do conozcamos la secuencia de todos nuestros genes sabremos en qué consiste el ser huma-
no. «Sabremos —dice L ewontin— por qué algunos de nosotros somos ricos o pobres, podero-
sos 0 débiles, sanos o enfermos; sabremos también por qué unas sociedades son ricas y
poderosas y otras débiles y pobres; por qué un sexo 0 una raza son determinantes». Por
supuesto, esta presumida correspondencia entre genes y enfermedades es demasiado sim-
plista, ya que los genes se relacionan entre ellos y con e medio ambiente de una forma muy
complga.
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Una gran preocupacion actual es el efecto que la clonacién puede tener sobre valores
sociales importantes. Robertson dice: «En un sentido importante, la clonacién no eslo mas
radical, sino la capacidad de alterar o manipular €l genoma de una persona. La clonacién
toma un genoma y trata de replicarlo y esto es bastante menos grave que afadirle o susti-
tuirle genes, que podrian hacer que un nifio naciera con caracteristicas diferentes a las que
tenia originalmente».

Observaciones finales

L os péarrafos anteriores contienen argumentos y preocupaciones relacionados con los
efectos sociales de la clonacion de seres humanos. Pero, frente aellos, hay otros que favore-
cen laeleccion individual sobre si se debe usar, 0 no, cualquier tecnologia disponible.

Por una parte, en las sociedades actuales predominala presuncion favorable alaliber-
tad individual; es decir, la nocion de que la ciencia sirve para construir nuevas opciones que
acaban siendo aceptadas si no dafian a los demas.

En segundo lugar, esta muy extendido €l prejuicio de que determinadas funciones
humanas, entre las que se encuentra la reproduccion, son estrictamente personales y deben
permanecer exentas de control geno. Son los individuos los que deciden convertirse en
padres, asumir determinadas responsabilidades o renunciar a libertades personales. La clo-
nacion provoca una auténtica revolucion historica porque los hijos o van a ser de un solo ser
humano y el método que se emplea podriallegar aerigirse en la alternativa ala procreacion.

Otro argumento contra la prohibicion de crear nifios a través de la transferencia de
nucleos se centra en la necesidad de fomentar la investigacion cientifica y seguir logrando
avances. Hoy lalibertad de buscar éticay responsablemente el saber es un valor en nuestras
sociedades, compartido tanto por los cientificos como por los que no 1o son, pero eso no
suponen que lainvestigacion cientifica esté exenta, entre otros, de |os controles morales esta-
blecidos en las declaraciones internacionales sobre la ética de la investigacion con seres
humanos, entre las que se pueden citar el codigo de Nuremberg y la declaracion de Helsinki
Yy, por s esto fuera poco, es preciso distinguir entre la libre busgueda de conocimientos y el
método paralograrlos, que también puede ser regulado, asi como la atencién que la sociedad
y lafamilia presten alos nifios que nazcan por este método.

La ciencia avanza demasiado rapidamente como para que podamos abarcar desde €l
principio todas sus implicaciones. El mismo saber que sirve para producir medicinas mara-
villosas puede utilizarse para fabricar medios quimicos o bacteriologicos de destruccion
masiva. La ciencia no tiene alma propia, Sino que SOMOSs NOSotros quienes determinamos y
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agui nos corresponde insistir en que se ha de respetar siempre la dignidad humana, pero esto
tiene una modulacion social, no tiene un significado fijo y coman en la vidareal, aunque si
en el mundo de los valores. Este es el problema de fondo que acompafia a nuestros avances
cientificos, a nuestra utilizacion de la ciencia 'y a nuestras obligaciones y derechos como
seres humanos.

45





