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T FORGES KUTUKDJIAN

L XXI SERA EL SIGLO DE LAS CIENCIAS DE LA VIDA»

Como un caballo desbocado, la ciencia y la tecnologia avanzan a un ritmo cada vez

mds acelerado. El ritmo es tal que incluso empresas colosales, como el Proyecto Genoma

humano, se avanzan a sus plazos. La sociedad recibe con ansia cualquier informacion,

pues sabe que la distancia entre el hallazgo cientifico y su posterior aplicacion se estd

acortando tanto que a veces parece inexistente. Desgraciadamente, la informacion que

cala mds hondo no siempre es la mds rigurosa, sino que en muchas ocasiones es

simplemente la mds elocuente. El piiblico demanda entonces soluciones y decisiones

para regular la actividad de los cientificos. Aqui es donde entran en juego los comités

de bioética locales, autondmicos, nacionales e internacionales.

Georges Kutukdjian, fildsofo y antropdlogo de formacion, dirige actualmente la
Unidad de Bioética de lan UNESCO. Figura clave, sin duda, en la toma de decisiones

y acuerdos que probablemente marcardn el curso de la historia de la ciencia.

¥ ;Qué papel ocupa la bioética
en la sociedad actual?

& La ética va a convertirse en un
reto para nuestra sociedad
democritica, si es que ésta quiere
demostrar que el publico puede
participar en la toma de decisiones
importantes. No se trata tan sélo
de informar al piblico, sino de

aumentar las posibilidades para

que éste manifieste sus prioridades.

Por otra parte, el derecho de la

sociedad a participar en el debate

cientifico no tiene tan sélo una
justificacién democrética, existen
también argumentos de otra
indole, como la econdmica.
Actualmente, al hablar de ciencia
no nos referimos ya al investigador
en su pequefio laboratorio. Ahora
hablamos de «gran Ciencia, lo
cual supone «gran dinero» que a su
vez procede de nuestros bolsillos.
Tanto si la investigacién se lleva a
cabo en el dmbito publico como en

el privado, finalmente serd el

ciudadano quien termine por

financiarla. En el primer caso, a

través de los impuestos, mientras

que en el segundo serd a través de 71
la compra de productos o la
contratacién de servicios. El
publico, como «patrocinador de la
investigacién, debe estar
convencido de la legitimidad de la
misma. Por este motivo, cada vez
es mds frecuente que laboratorios y
centros de investigacién

incorporen la figura del
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comunicador cientifico. El papel
de éste es clave para la difusién del
trabajo cientifico que se lleva a

cabo en dichas instituciones.

¥ ;Deberfan los cientificos
asumir un papel mds critico en
cuanto a la ética de su trabajo?

%’ Con el experimento (o el
trauma, si se prefiere) de la bomba
atémica se produjo un cambio
importante en el concepto de
responsabilidad clentifica. La ética
pasé a convertirse en una parte
integral de la propia ciencia.
También la percepcidn social de la
ciencia cambid. A finales del siglo
pasado el concepto social acerca de
los avances cientificos era positivo.
La ciencia nos traerfa el progreso e
iba ademsds a liberarnos de
enfermedades y miserias.
Actualmente, sin embargo,
estamos viviendo una época de
tiranteces en la relacién ciencia-
sociedad. Ciertos riesgos y peligros
aparecen formando parte integral
del propio progreso cientifico. Esto
ha dado lugar a temores y
prejuicios. Y dibujando la linea
entre lo que cientificamente es
posible y lo que éticamente es
permisible, aparece el concepto de

bioética.

¥ ;Cémo conciliar las diferentes
culturas y religiones en un mismo
consenso bioético?

#  Es evidente que no se trata de
una labor sencilla. El ejemplo mds
claro es el de la Declaracién
Universal sobre los Derechos del
Hombre y la Biomedicina.

Hicieron falta cinco afios para

Sabemos qu
de enf ermedades
pues suelen
no se
pard rentab
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redactar un documento de 16
paginas. Algunos puntos
encontraron mucha resistencia por
parte de algunos paises. Hubo
quien, como los Emiratos Arabes,
no llegd a aceptar el acuerdo. En
este caso el tema mds controvertido
era el referente a la edad necesaria
para el matrimonio. Mientras que
el resto de paises coincidia en que
éste no era admisible si no se habia
alcanzado la mayorfa de edad, los
Emiratos Arabes no estuvieron
dispuestos a cambiar lo que para
ellos forma parte inherente de su

cultura, donde el matrrimonio con

e actualme
que no inte
afectara p los
medios econo6micos

dispone de

ilizar la inY

emplo, es
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aceptado y comin.

¥ Uno de los aspectos mds
controvertidos y cambiantes en el
marco de la ética de la ciencia es
aquel que hace referencia al
genoma humano, su investigacién
y modificacién. ;Cémo se
contempla este tema en la
Declaracién sobre los Derechos

Humanos?

Precisamente estd previsto
afiadir un nuevo capitulo al
documento en el que se hace

especial referencia a este problema.



Tal como se cita en el documento,
«las investigaciones sobre el
genoma humano y sus aplicaciones
abren inmensas perspectivas de
mejoramiento de la salud de los
individuos y de toda la
humanidad», sin embargo deberfan
al mismo tiempo respetar la
dignidad y los derechos de la
persona humana. En concreto, hay
tres puntos principales en los
cuales se ha centrado actualmente
el debate: la terapia génica, los tests
y screenings genéticos, y la

clonacién.

X ;Cudl es el principal punto de
debate en referencia a la terapia
génica?

# En estos momentos estin en
curso unos 140 protocolos de
terapia génica, en los que pueden
estar incluidos alrededor de 700
pacientes. Estos estudios se estdn
realizando por todo el mundo,
incluyendo paises que no se

dispone de unas lineas fijas

referentes a la experimentacion,
como Polonia o la China.
Actualmente, los protocolos
aceptados se centran dnicamente
en la linea somdrica, no en la
germinal. No obstante,
supongamos que se descubra una
mutacién responsable de un tipo
determinado de cdncer. ;Qué razén
ética impedirfa la intervencién en
lalinea germinal si con ella
elimindramos dicha murtacién y
evitdramos asi que se produjera ese
tipo de cdncer y que se trasmitiera
a las futuras generaciones? Por otra
parte, la terapia génica plantea
también el problema de su
accesibilidad. ;Quién tendrd acceso
a este tipo de tecnologia? ;Sélo los
ricos, los paises desarrollados?
Sabemos que actualmente hay
clertos tipos de enfermedades que
no interesan a nadie, pues suelen
afectar a paises en los que no se
dispone de medios econdmicos
para rentabilizar la investigacidn.

Africa, por ejemplo, es un mercado

insolvente. ;Quién tendrfa, pues,
interés en investigar y aplicar estas
costosas tecnologfas en esta
poblacién? En tercer lugar, al
evaluar los diferentes protocolos,
aparece el problema de fondo de la
eugenesia. Hasta ahora no se han
aceptado estudios cuyo propésito
sea la mejora de caracreristicas
fisicas o psiquicas. De hecho, tan
s6lo se aceptan protocolos que
buscan la prevencién o el
tratamiento de enfermedades
graves e incurables. Sin embargo,
este concepto tiene también
diversos matices. Aumentar la
memoria puede ser interpretado
como una mejora si con ello se
busca que nuestros hijos tengan
ventajas respecto al resto de nifios
o si pretendemos con ello ser
superiores a otras personas. Sin
embargo, cuando al mejorar la
memoria lo que pretendemos es
aliviar uno de los sintomas mds
graves del Alzheimer, ;cédmo se

interpreta entonces?

Georges Kutukd jian

como de varios programas de radio y televisién.

[acido en 1942, filésofo y antropélogo de formacién; desde 1992 dirige la Uni-
¥ dad de Bioética de la UNESCO. Anteriormente habia sido profesor en la Uni-
versidad de Parfs VIII (Departamento de Filosoffa y Departamento de Artes
pldsticas), asi como responsable de varios ciclos de conferencias sobre el psicoandlisis
en Bruselas (Bélgica) (1971-72) y del Seminario en Semiologfa en la Universidad de
Usbino (Italia, 1972). Dentro de la UNESCO ocupé sucesivamente los cargos de
especialista de programa, en la Divisién de la Aplicacién de las ciencias sociales
(1972-77), jefe de la Unidad de Coordinacion y evaluacion del Sector de las Ciencias
sociales y humanas (1977-84) y especialista principal del programa en la Divisién de

los Derechos del hombre y de la paz (1984-92). Es autor de diversas publicaciones, asf
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X Habia hecho referencia
también a la problematica
planteada por los tests genéticos...
# En Estados Unidos se han
comercializado los tests para la
deteccién del BRCA1 y BRCA2,
ambos relacionados con el riesgo a
padecer cdncer de mama. Un gran
ntmero de mujeres se han
sometido a dichA PRUEBA. La
pregunta es qué haremos con estos
resultados si no existe cura ni
prevencién. Otro buen ejemplo es
el de la enfermedad de
Hungtington. Si a los 20 afios
descubro que cuando cumpla 40
voy a padecer esta enfermedad, y
que moriré de una forma horrible,
:Se imagina qué tipo de existencia
me espera durante los 20 afios que
sigan al test? Se cuentan en la
literatura referente al tema tantas
publicaciones a favor del «derecho
a saber» como del «derecho a no

saber».

X Se anade ademds el problema
de la confidencialidad de los
datos, no es asf?

¢ La cuestién de la

confidencialidad de los datos

genéticos se va a convertir sin duda

en crucial en los afios venideros,

por su posible papel en la toma de

decisiones. Muy a menudo la gente

dice que los datos genéticos son
médicos, pero su cardcter de
especificidad les confiere un rasgo
diferencial. Los datos genéticos no
pueden ser anénimos, ya que lo
que interesa es el estudio de un
determinado rasgo a lo largo de
generaciones, su transmisién al

resto de la familia, etc. Por otra

El pasado 7 de mayo la Uni-
versidad Pompeu Fabra, en Bar-
celona, fue sede del primero de
una serie de encuentros organiza-
dos por la Fundacién Dr. Antoni
Esteve, junto con el Observatorio
de la Comunicacién Cientifica.
El objetivo de estos debates es
invitar a la reflexién social res-
pecto a los problemas que plan-
tea la introduccién de los
progresos biomédicos.

En esta ocasién el tema
escogido fue el de las relaciones
entre la sociedad y la genética,
tanto en cuanto a su investiga-
cién como en cuanto a la aplica-
cién de la misma. La primera
presentacién corrié a cargo de la
Dra. Fatima Bosch, del Departa-
mento de Bioquimica y Biologfa
Molecular de la Facultad de Vete-
rinaria, de la Universidad Auté-
noma de Barcelona. La Dra.
Bosch introdujo el tema de la
investigacién con animales trans-
génicos, cémo ésta se lleva a cabo
y cudles son sus aplicaciones. A

continuacién, Jaume Bertranpe-

'EBATE «DINA Y SOCIEDAD»

tit, del Departamento de Antro-
pologia de la Facultad de Biolo-
gla de la Universidad de
Barcelona, reflexioné acerca de
los prejuicios y falsos conceptos
que, a menudo, marcan la opi-
nién publica respecto a la investi-
gacién en el campo de la
genética. El Dr. Jordi Caml, dele-
gado del rector de la Universidad
Pompeu Fabra para el desarrollo
de los Estudios en Ciencias de la
salud v la vida, comentd el papel
de la educacién de la sociedad
para que ésta pueda realmente
opinar y decidir. Finalmente,
Georges Kutukdjian, director de
la Unidad de Bioética de la
UNESCO, planted algunos de
los dilemas bioéticos asociados
al desarrollo e introduccién de
los avances en el terreno de la
genética.

En el debate abierto que
siguid a las ponencias se plantea-
ron diversas cuestiones, como la
mistificacién del DNA, el pro-
blema de las patentes en biotec-

nologfa o el temor a la eugenesia.

parte, estos mismos datos pueden
ser utilizados para tomar ciertas
decisiones. Por citar un ejemnplo, a
lo largo de una conversacién con el
presidente de Estados Unidos
respecto al tema de la educacién,

éste me comentd que la educacién

especial (la destinada a los nifios
con dificultades) supone un 14 %
del presupuesto total destinado a
educacién. ;Qué sucederfa si se
dispusiera de tests genéticos para
identificar a los nifios con

dificultades? Si se pudiera evitar su




existencia el ahorro econémico
serfa considerable. Aunque quizds
el aspecto en el que el debate se ha
encarnizado mds es respecto al
derecho de las compafifas
aseguradoras a solicitar tests
genéticos a sus clientes a fin de
calcular las primas. En Europa, el
asunto se ha resuelto con una
moratoria, segin la cual las
aseguradoras no podrdn solicitar
dichos datos hasta el afo 2000; o

sea, manana.

¥ ;No cree que se estd
mistificando demasiado el papel

del DNA, de la genética?

a

¥ La medicina ha pasado por
diversas fases. Si tradicionalmente
se trataba de una medicina
curativa, durante un tiempo ésta se
convirtié en preventiva y de ahf
hemos llegado a la medicina
predictiva. Es aqui donde se
introduce el elemento de

misticismo, la genética como

prediccién de futuro,

interponiéndose a la propia
capacidad de decision del
individuo y a la influencia de estas
decisiones en su futuro.
Sobredimensionando este potencial
de predictibilidad de la genética
estamos anulando la libertad del

individuo.

¥ La pregunta obligada, ;deberia
prohibirse la clonacién?

& No soy partidario de prohibir
nada, se trata tan sélo de delimitar
cémo queremos que sea la sociedad
en la que vivimos. En el caso de la
clonacién, debemos recordar que la
fascinacién que produjo la
investigacidn realizada en el
Instituto Rosslin no fue debida a la
clonacién en si, pues ésta se venfa
realizando ya desde 1979 0 1981
(no hay acuerdo en cuanto a la
fecha inicial, pues el estudio de
1979 nunca fue verificado). Lo que

realmente sorprendia de este

estudio era el que se hubiera
conseguide desdiferenciar una
célula somdtica y de ésta obtener
posteriormente un mamifero
adulto. En Estados Unidos se
desatd rdpidamente una fuerte
oposicién a cualquier tipo de
clonacién. Sin embargo, se piensa
que esta posicién se debfa, en
parte, a que en este pafs s habfa
intentado ya alguna técnica similar,
aunque en este caso con
embriones, y las tentativas habfan
sido fallidas. Al no disponer de la
sofisticacién tecnolégica necesaria
para asumir un tipo de
investigacién como la del instituto
escocés, Europa aparecfa entonces
como un fuerte rival. Detener la
investigacion europea significaba
también controlar un posible

competidor.

¥ ;Cémo ve el futuro de la
ciencia y la tecnologfa?

% Creo que el XxI serd el siglo de
las ciencias de la vida, de la
revolucién biolégica. Si el pasado
siglo fue el tiempo de la materia
inerte (el hierro, el acero, etc.), a
partir de ahora serd la materia viva
la que trabaje para nosotros
(bacterias, virus, etc.). Esto
transformar4 toda la industria, la
agricultura, la ganaderfa, e incluso
las relaciones entre hombre y
mujer. Aunque no debemos olvidar
que detrds de toda esta
transformacién existe un conflicto
econémico importante. El caso de
la clonacidén es un ejemplo de ello.
La dnica via para afrontar este
futuro es buscar el equilibrio entre

responsabilidad y solidaridad. 9
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