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La participacion ciudadana en la regulacion del prgreso médico
Citizen participation in the control of scientific progress

Richard Braun

El proceso que marcé el referéndum suizo, en ekquiebatid la prohibicion de la investigacién gjdicacion de
ciertas metodologias derivadas de la biotecnologpagsenta un claro paradigma de la voluntad sleilmladanos de
participar en la regulacion de los avances dediacta. Alin es mas, este caso pone claramente déas@ancomo la
percepcion publica de la ciencia, incluyendo agus@eraciones éticas, es susceptible de variacenridentes cuando
se ponen en marcha estrategias de comunicaciénioagas, continuadas y con el respaldo suficiente.

The process that marked the Swiss referendum wedbhted the prohibition of the research and thécgtion of
certain methods derived from the biotechnologyresents a clear paradigm of the willingness ofcitizens to
participate in the control of the advances in soéeftven more, this case clearly shows that thégpérception of
science --including ethic considerationis-susceptible to obvious variations when contirsuotganised communicatic
strategies begin, with sufficient backing.

El 7 de junio de 1998 Suiza vot0, por una mayoeidaks a uno, la no prohibicion de la ingenieria
genética. La iniciativa popular llamada Iniciatpara la Proteccion Genética (IPG) tenia como meta
la prohibicion de todos los animales transgénileode todos los trabajos de campo con plantas
transgénicas y el impedir la patente de ciertasnomnes biotecnologicas. Antes de llevarse a cabo
el voto de la poblacién, el Parlamento se comprignaetiecretar un estricto marco regulador, pero
sin establecer prohibiciones.

Esta ha sido una de las campafias mas intensaa d¢emeidio el pais por un referéndum. La intensa
labor informativa de los medios de comunicaciéradte los ultimos dos afios y medio sobre la
biotecnologia ha dado como resultado el aumenta demprension del publico. En un informe
minucioso, la oposicidén general a la ingenieriagégjea descendid del 62 % al 33 % y su aceptacion
se incremento del 25 % al 39 %. Segun el uso aeuaestinara la biotecnologia, el nivel de
aceptacion todavia era muy variable al final dealapafia, con el 66 % a favor de la investigacion
meédica y el 82 % opuesto al incremento de la pribddad en las granjas de animales.

La experiencia suiza demuestra que, con tiemperdli@ ideas, los asuntos complicados de indole
social planteados por las nuevas tecnologias pusdser la atencion del puablico, permitiendo que
se tomen decisiones. Para el caso de la biotedaghoglemos aprender las siguientes lecciones:

* Los cientficos, el Gobierno y la industria necesitan colab@&strechamente junto con otros grt
importantes involucrados, tales como profesionalédicos, granjeros, comerciantes de alimentos,
educadores, etc.

* El publico es capaz de diferenciar los distirgsgectos, incluso no comprendiendo los detalles
técnicos.

* Los cientificos tienen que entablar un dialogo diderentes grupos del publico en su propio
lenguaje. Esto es, claramente, sin términos tésniablando de costes y beneficios y tamblié la:
preocupaciones de la gente.

* La poblacién tiene derecho a saber cuales sgortgmsitos de la investigacion financiada con
dinero publico.

* Siguiendo el referéndum, miembros del Grupo @bdjo de la Federacion Europea de
Biotecnoloda sugirieron que pda sertdtil analizar este reciente debate y extraer cormtes ¢
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partir del mismo para un contexto europeo mas ampkte texto fue autorizado por el
vicepresidente del Grupo de Trabajo, el profesoh&id Braun, directamente implicado en el de
suizo como presidente de la Fundacién Gen Suigga,fmalidad es promocionar el debate publico
sobre la biotecnologia, basado en la ciencia.

Trasfondo legal

La constitucion suiza ofrece varias posibilidadasmue los ciudadanos intervengan directamente
en el proceso politico. Las propuestas de enmieatiasonstitucion respaldadas por al menos 100
000 firmas deben ser votadas por el pueblo. Elteetudel referédum es vinculante y no puede
anulado por el Parlamento o el Gobierno. El laneatoi de una iniciativa popular conduce
inevitablemente al debate politico sobre un ascotdrovertido. En este sentido, la IPG ha
contribuido a que el publico conozca este compbja y el debate ha tenido un claro efecto
educativo.

Contenidos de la IPG

La recogida de firmas para la IPG se inicio en nag/d992 y terminél 25 de octubre de 1993, ¢
unas 111 000 firmas. La mayoria de las firmas mharede Basilea y Zurich, si se comparaba con
Ginebra y Lausana. Los puntos centrales de la pstpise referian a tres prohibiciones e$ipasiy
una inversiéon en el sentido de «carga de la pruebaxanto a utilidad y seguridad.

Las prohibiciones eran:
1. No se autorizaran los animales transgénicasguiera para la investigacion biomédica.

2. Se prohibira la liberacion de organismos tran®gs, incluidas las cosechas transgénicas para
granjas.

3. Se prohibiran las patentes de plantas y aninti@esgénicos, asi como los productos y procesos
derivados de ellos. Esto incluiria a las proteteespéuticas humanas producidas en animales o
plantas.

A los investigadores o productores que utilizasétonos de ingenieria genética se les exigiria que
probaran la seguridad y utilidad de sus producte®oesos y tendrian que demostrar que no habria
procedimiento alternativo, salvo la tecnologia gea¢que pudiera haberse utilizado para lograr un
resultado especifico.

Partidarios de la IPG y sus argumentos

Los principales partidarios de la IPG eran diveggogpos ecologistas, desde Pro Natura a
Greenpeace y la WWF, asi como un grupo llamado éd&dpara la Protecaidel Medio Ambiente
Otros eran organizaciones para la defensa de iomkes, granjeros organicos, un grupo de
consumidores y algunas ONG para los paises em@idssarrollo. Las organizaciones religiosas
tuvieron oficialmente poco impacto, aunque hab&gtapos activos de mujeres afiliados a la
iglesia. En la arena politica, el Partido Verdeg docialdemdcratas apoyaban a la IPG, aunque una
fraccion de estos Ultimos se oponia vivamente okal, tse pensaba que los partidarios de la IPG
contaban con 70 organizaciones, con unas 800 (80nmes, de un total de 7,2 millones de suizos
(datos de 1995).

Los argumentos de la IPG se basaban principalneentiesgos percibidos y bases éticas. Dichos
riesgos concernian tanto a la salud humana comedio ambiente. Se acusaba a los alimentos
producidos con plantas traiénicas de constituir un nuevo peligro, por la padsiad de que
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surgieran nuevas toxinas y alergenos mediantey&niaria genética. Se sugirié que podria dafarse
el medio ambiente por la liberacion de plantassgénicas, que podrian llegar a ser «malas hierbas»
o afectar, por transferencia horizontal de genéss plantas no transgi€as. Desde el punto de vi
ético, se sefialaba que la modificacion del genanandanimal violaba su dignidad intrinseca y que
patentar plantas y animales no era ético por cue@oductos de la naturaleza. Se resalto que la
investigacion médica dificilmente se veria afectamlala IPG y que se bloguearia la produccion de
maiz y de soja. Para algunas personas extremadanréitdas hacia el poder de las grandes
compariias multinacionales, la IPG era un buen rdedtar salida a sus miedos. Gran parte de su
imaginario se basaba en las fotos romanticas dgagrg paisajes campestres.

Oponentes a la iniciativa y sus argumentos

Pronto, la oposicion a la iniciativa vino de aqoglue empleaban de manera cotidiana la ingenieria
genética como una herramienta, es decir, los igaRires de las ciencias de la vida. Esto llevé a
una alianza de investigadores universitarios candastria farmacéutica y abrié el camino a
organizaciones como la Fundacién Gen Suisse, @ié su andadura en 1991. Mas tarde dirigio la
campafia el grupo de presion para la promocion oheliestria suizgWirtschaftsforderung)Se

unieron todos los partidos politicos importantesad#erecha, incluidos los democristianos. Otros
socios importantes eran las academias, asociagwofesionales de cientificos y médicos,
universidades y la Asociacion Nacional de Granjeros

El argumento que mas solia citarse contra la IRGee su prohibicién a los animales transgénicos
pararia muchas investigaciones meédicas. Un inftrandemostrado que unos 400 proyectos en
universidades suizas, en los que estaban involosr2@00 cientificos, utilizaban ratones
transgénicos. Era de suponer, por tanto, que lalpomdn provocaria la pérdida de empleos y podia
generar una situacion en la que no se crearanmi®ss, por desalentar las iniciativas y la
produccion de derivados (los cuales habian llegasker muy importantes en otros paises
industrializados). Se afirmaba que las compafasaeéuticas no solo se llevarian fuera ded pad
experimentos en que se utilizaran animales transggrsino programas de investigatienteros. S
tercer argumento giraba en torno a la calidad @asafianza universitaria, afirmando que las
universidades suizas serian las menos atractivasrpeestigadores altamente cualificados, quienes
no podrian, por tanto, utilizar las herramientasiste cotidiano para sus competidores de otros
paises. Finalmente, se temid por un mayor aislamiatelectual de Suiza. El imaginario de los
oponentes de la IPG se centraba en gran medidadfemes y enfermedades, lo que implicaba un
revés para la investigacion médica si la iniciagva aceptada.

Posicion del Gobierno y del Parlamento

Toda iniciativa popular es sometida a debate p@odlierno y el Parlamento antes de su votacion
por el publico. Ambos cuerpos del Estado expresanopinion y tienen el derecho a elaborar una
contrapropuesta, pero no pueden impedir que latiia sea votada por la poblacion en su forma
original. El Gobierno se opuso claramente a la $fGadelantar ninguna contrapropuesta. En el
debate del Parlamento que tuvo lugar en 1996 y,189Zquierda formulé una contrapropuesta con
prohibiciones menos severas, pero mantenia unsutédgue impedia patentar invenciones
biotecnoldgicas, asi como la liberacién de bactdrensgénicas. En el debate parlamentario esta
contrapropuesta fue rechazada; la mayoria expregpasicion a la IPG. El Parlamento, por tanto,
recomendo a los votantes rechazar la iniciativa.

Suiza ya tiene legislacion sobre la ingenieria tiemécon un marco similar a las directivas 90/2.
90/220 de la Unién Europea. Es obligatorio queasretiquetas de los alimentos procedentes de
cultivos transgénicos conste su origen. En el @gpatiamentario de la IPG se decidié buscar
posibles lagunas en la legislaciéon existente gmalilas en los dos afios siguientes con un paquete
llamado Gen Le:
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En febrero de 1998, el Gobierno decidi6é que laciétatendria lugar el 7 de junio de ese afio. El
tiempo que duro todo el proceso desde la recogidardas a la votacion final fue de seis afos, un
periodo considerablemente largo.

La campafia

Los primeros cinco meses de 1998 son los que pumdeiderarse como el periodo de auténtica
camparfa. De enero a marzo, los cinco periodicdsngua alemana mas importantes llevaban por
término medio un articulo al dia sobre este asynbacia finales de mayo, esta cifra ya hahibid:

a dos articulo$.En estos periddicos hubo un cambio de los tépeglantas y animales se paso al
impacto de la medicina y la educacion. Durantegilagra mitad de la campafa, muchos
observadores pensaron que la IPG se iba a aceataiciativa perdiderreno principalmente en |
dos ultimos meses.

Hubo muchas razones para este cambio. Quienesmiaopla IPG afirmaban que sus recursos
financieros eran cada vez sné@scasos. Por el contrario, tres acciones inisipdalos promotores «
una biotecnologia moderna recibieron una consitee@bertura por los medios de comunicacion,
particularmente por television. El primero fue woaferencia de prensa de todos los suizos
premiados con un Nobel, incluso aquellos que rizajedban en biologia. Criticaban la pérdida de
potencial investigador, sefialando un probable dsscde los estandares en las universidades.
Luego fue una entrevista televisada con tres dsiéts consejeros federales explicando por qué el
Gobierno se oponian tan unanimemente a la IPGdP@#los pertenecian en realidad al Partido
Socialdemacrata (que, como partido, apoyaba la@iiia), en contra de sus propios representantes
en el Gobierno. Incluso en el peculiar sistematipolsuizo este tipo de escisidentro de un partit

es bastante rara. Finalmente, los cientificos dzgeon sus propias manifestaciones en el centro de
Zurich y Ginebra: en ambas ciudades, alrededof@6 ivestigadores tomaron las calles, en su
mayoria jovenes. En ninguno de los tres hechagliasiria estaba como telon de fondo, aunque en
el debate final televisado poco antes de la voteloi® dos principales oponentes eran un
parlamentario del Partido Verde y un alto ejecutdedNovartis.

Los resultados y su analisis

Con el 41 % de electores registrados que tomanda pa el proceso de toma de decisiél 67 % s
opusieron a la IPG y el 33 % votaron a favor. Eehde aceptacion de la IPG fue muy bajo en las
areas de lengua francesa del pais, con sélo dé ndlun 28 % de los votos. Los mayores niveles
de aceptacion se dieron en los montafiosos canderieagua alemana, con un maximo del 44 % a

favor. No hubo un solo cantdn en el que la iniceae asegurara la mayoria de los VOB
embargo, alin merece la pena tener en cuenta quiewama tres suizos se opone firmemente a la

ingenieria genética. El Instituto de Investigacﬁ3f11‘=lS3 siguié la campafia con sus propios sondeos.
Algunos de los puntos de mayor inteféeron publicados en julio de 1998 y muestramdho que
cambio la opinion de la gente sobre la tecnologfeética en los ultimos dosa@gly medio. La figur

1 muestra que, del 62 % inicial que se oponiaraenieria genética, sélo quedo el 33 %, mientras
gue aquéllos con una actitud positiva hacia estada pasaron del 25 % al 39 %. (Sefialamos que
las escalas del tiempo de las figuras 1 a 3 segutares.) Los que estaban a favor de la prohibicid
general descendieron del 22 % al 12 % (figura &)attitud hacia la modificacion genética de
plantas y animales variaba considerablemente depetwlde para qué se tratara (tabla 1). El
namero de los que decian que no comerian alimemid#ficados genéticamente bajél 62 % al 4

% (figura 3). Esto es importante puesto que losdaros de la moderna biotecnologia no
incluyeron argumentos a favor de estos alimentad debate, en contraste con quienes pra@olai
IPG.

Merece la pena recordar que en este mismo perfite@eron en los supermercados los primeros
productos elaborados a partir de cosechas tramsgehd que indicaba la existencia real de esos
materiales. El &lisis del GFS encord una correlan positiva entre el optimismo por
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biotecnologia y tanto el estado educacional conszc@hdémico. Por citar un ejemplo, sélo el 22 %
del grupo con mayores ingresos voto a favor dB@, ken tanto que el 49 % del de menos ingresos
tomo esta postura. Finalmente, la credibilidadodeniédicos, cientificos, Gobierno e industria se
incrementd en el transcurso de la campania al tigqappen correspondencia, descendio la de los
defensores del medio ambiente y de los animales.

¢, Qué lecciones podemos aprender?

Mientras que en los parrafos precedentes se haaulie dar una vision objetiva de los hechos, la
interpretacion de los mismos tiene que ser ne@sarite parcial. Se puede apreciar que el autor
pertenece al grupo de los oponentes a la IPG.

Uno puede preguntarse si la experiencia adquindaepais debatiendo los pros y contras de una
nueva tecnologia ayudara a comprender o predegeipeéso en otro caso. Aunque todos los paises
de Europa tienen sus propias tradiciones socigbediticas, en todos ellos han tenido lugar cambios
seculares, como el individualismo, la expansiériidelalismo y la democracia. Ademas, en el caso
de Suiza con su mezcla de culturas, han entragbd@bate elementos de las tradiciones germanica
y latina. Por tanto, se podria justificar la aptiéa de algunas generalizaciones a otros paises.

El conocimiento de la moderna biologia es una lmapertante para aceptar la moderna
biotecnologia. Muchos estudios han demostrado lqoetienismo hacia ésta aumenta con el

conocimiento facticd.Cuanto mayor es el nimero de fuentes distinta®ffaee una misma
informacion, ésta es cada vez mas creible. Ercast@afa, academias, universidades, grupos de
presion, industrias, etc. transmitieron informae®bastante similares sobre los hechos, siempre a
partir de fuentes distintas. Las reclamacionesestsrpeligros de aquellos que se oponian a la
biotecnologia estaban seguidas inmediatamente@paidntiicos y sus descubrimientos, publica
como réplicas. Se vio que era importante dispoaan red rapida de intercambio de informacioén:
para este fin, se constaté lo eficiente que resuitdircuito cerrado de correo electrénico. Un buen
ejemplo es el debate sobre las alergias. Los opemaria biotecnologia (esto es, los promotores de
la IPG) decian al principio que las cosechas tgmsgs aumentaban los riesgos de nuevas alergias:
segun la literatura cientifica, se puso de mandigse esta acusacion era ambigua y engafiosa y que
algunos de los alergenos eran incluso eliminaddasdglantas obtenidas mediante la ingenieria
genética. Después de esto, los promotores de ladR@lvieron a tratar el tema de la alergenicidad
como un argumento en contra de la modificacion ygmée los cultivos. De hecho, fueron
desplazandose cada vez mas de argumentos conc@éngificos hacia otros poco claros y cuasi-
éticos. Por ejemplo, que ezantranaturaque se interfiriera en el DNA de un animal (aunesit® s¢

esté practicando continuamente con la cria tratétjo

Las coaliciones son necesarias para producir canploliticos. Lo mismo se puede decir para que la
gente cambie su opinidn sobre los costes y beasfi# las nuevas tecnologias. A los que se
oponian a la IPG les ayudd tener a la mayoria gienazaciones ntcas, de pacientes y de granje

a su lado, ademas de, practicamente, a todosdosalarios cientificos, asi como al Gobierno y sus
departamentos. Otras organizaciones publicas teagopiniones divididas, tales como grupos de
consumidores, de mujeres y defensores del medieeatebTambién se demostro la importancia de
un fuerte liderazgo en coalicién. Los oponentesiaitiativa aparecieron como un grupo mas que
coherente, con mensajes complementarios bien deglossy un respaldo financiero considerable.
Asimismo, se las arreglaron para desplazar el rdado percibido por la gente desde la protetcio
al ser humano y su medio ambiente hacia la prabibjoara investigar y el progreso médico.

La gente tomé decisiones sobre asuntos complajderantes niveles. Los cientificos tienden a
creer que el pensamiento racional es el factocipah o incluso decisivo. Sin embargo, como an
partes pudieron constatar durante toda la campagitactores emocionales también son
importantes. Por esta razén, tanto promotores apooentes utilizaron imagenes emocionales:
hermosos paisajes o urfio enfermo sentado en la cama de un hospital. lepeificos pueden se¢
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reticentes a emplear técnicas publicitarias, para tener éxito esto es esencial. El problema de
utilizar estrategias emocionales es donde mardanig: un exceso de emocion puede dafar la
credibilidad.

Finalmente, la aceptacion y compresion necesigangd para desarrollarse, junto con la
familizarizacidén con los productos y serviciosldsle incremento de la aceptacion de los alimentos
procedentes de cultivos transgénicos, como seswitteanteriormente, puede deberse en parte al
hecho de que el afio pasado el Servicio Nacion8htled autorizé la venta de soja y maiz
transgénicos. Esto y la aparicién en los mostraddedos supermercados de productos elaborados
gracias a organismos modificados genéticamentsypriblemente llevaron a los consumidores a
considerar «normales» estos productos. Tambiégiaygecir que este estado de «normalidad» se
alcanzara mas rapidamente si los productores llavas mercados productos que tengan un obvio
valor afiadido para el consumidor. En conclusiéoplaprension y aceptacion de la moderna
biotecnologia puede promoverse mediante una canuédii@a bien orquestada, empleando los m&
variados canales para transmitir el mensaje. Lagiicos tienen que reconocer su obligacion hacia
el publico general y tener voluntad para debatinéyoria de los aspectos sobre ciencia y sociedad.
El didlogo tiene que estar basado en una cientigaspno debe rehuir la discusion sobre costes y
beneficios, asi como sefalar qué podria sucederse utilizara la nueva tecnologia.
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Tabla 1 Porcentaje de personas a favor de utilizar la ilgingenética para propoésitos especificos
en animales y plantas
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%
Animales
Para aumentar el conocimiento en el campo de lacined 66
Para probar farmacos y vacunas 64
Para mejorar la salud de los animales 45
Para incrementar los rendimientos 11
Plantas
Para reducir el hambre en el mundo 64
Para utilizar menos fertilizantes 61
Para reducir las pérdidas tras las cosechas a7
Para incrementar la calidad 41
Para reducir los precios 39
Para mejorar la posibilidad de almacenar deternsipadducto || 37
Para aumentar la variedad de alimentos 25

Titols de figures

Figura 1 «¢ Esta a favor o en contra de la ingenieria gexfeti
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Figura 2 «¢ Prefiere una prohibicion general de la ingengefeética o su uso controlado?»

Figura 3 «¢ Si estuvieran disponibles, consumiria alimenéogticamente modificados?»
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