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IUSGENETICA

Ramoén Martin Mateo

1. Entre les claus del futur: la biologia molecular

Crec fermament que el futur de la nostra espécie passa per 'assimilaci6 dels avengos
de dues linies importants d'investigacié cientifica: la fisica d’alces energies i la biologia
molecular. La primera ens proveira, gairebé amb tota segurerat, de I'energia necessaria
a partir de la reproduccié controlada de les reaccions nuclears que tenen lloc en el Sol.

D’aquesta manera obtindrem una energia barata i pricticament il-limitada amb la
qual es pot fer qualsevol cosa, fins i tot la colonitzaci6 astral. Els nostres descendents
es redimiran definitivament de la feina com a malediccid.

Perd potser el desenvolupament més interessant dels nostres coneixerents prové
de I'ambit de les cizncies de la vida i, concretament, de la dimensi6 subcel- lular. En
definitiva, es tracta d'indagar en els nostres origens des que va tenir lloc la primera
sintesi elemental vora la mar, fa uns 3.500 milions d'anys,* quan va crear-se una
estructura bisica que apareix reiteradament en els éssers més complexos.

Aquesta aventura cientifica és molt recent, tot i que compta amb antecedents
significatius relacionats amb la publicacié de I'obra de Mendel I'any 1866: el des-
cobriment dels cromosomes a comencament de segle.’

Perd el punt de partida més immediat es pot vincular amb la constatacié d’Avery i
els seus col'legues que els gens que es troben en els cromosomes i que determinen les
caracteristiques bioquimiques de tots els éssers vius es componen de I'anomenat 3cid
desoxiribonucleic.” L'any 1953, Watson i Crick van aportar un aveng decisiu en
comprovar l'estructura fisica helicoidal de ' ADN. Finalment, cal esmentar el projec-
te Genoma Huma que es va iniciar als Estats Units I'any 1988, introduit a Espanya per
Grisolia,* que té per objectiu congixer la seqiiéncia de 'ADN dels prop de tres mi-
lions de parells de bases de qué disposem; es tracta d'un intent més important que el
que va significar I'exploracié de la Lluna.’

Ultra I'assimilacié passiva d’informacié, hi ha les possibilitats actuals que cada

L. Vid. Leakey, La formacion de la Humanidad, Ediciones del Serbal, 1981, pig. 20 i Dickenson, «La
evolucién de la vidaw, a Investigacién y Ciencia, 11/1978, especialment pag. 48,

2. Sutron, I'any 1904. Els cromosomes sén unitats herediciries duplicades; la meirar de cada tira
procedeix del pare i I'altra de la mare. L'home en té 23 parells. Vid. més detalladament i per als no
iniciars Bishop, Waldholz, Genoma, edicié espanyola, Plaza & Janés, Barcelona, 1992, pag. 24 iss.

3. Acid desoxiribonucleic. Vid, Perutz, Asociacidn en biologia molecular, o Foundarion Scientific Euro-
pe, i Eurgpa Cientifica. Investigacidn y tecnologia en 20 pafses, Bditorial Labor, Madrid, 1991, pag. 390.

4. Amb el suport de la Fundaci6 del Banc Bilbao-Biscaia,

5. Segons afirma el mareix Watson, «The human Genome Project: Past, Present and Furure», a
Nature Science, nim. 248/1990.

Autonomies, nim. 15, desembre de 1992, Barcelona.
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vegada més s'influeixi en el codi genttic, tant de 'home com d'altres éssers vius,
introduint-hi modificacions beneficioses, la qual cosa planteja a la vegada reptes que
hom no desconeix pel que fa a la receptivitat social d’aquestes practiques i I'ordenaci6
que en fan els poders piblics,

En aquest sentit, la iusgenética és un complement indispensable per tal com
codifica al mateix temps les pautes de conducta que una comunitat considera accepta-
bles i vetlla perqué aquests experiments i les seves aplicacions ulteriors es duguin a
terme amb la prudéncia necessaria, i s'eviti la induccié d'un desordre biologic no
desitjat i el capgirament brusc de les normes d’organitzacié social.

No és facil dur a terme aquestes tasques, perqué tant els politics com els mateixos
ciutadans no tenen les coses gens clares, i sovint els confonen els esforgos obstinats que
sempte han fet per aturar el progrés la saviesa tradicional i el moralisme invocador de
rutines dogmatiques com ara la dignitat de I'home, el respecte a la natura, l'aspecte
sagrat de la vida i aleres prédiques.

Tanmateix, crec que des de la racionalitat que també proporcionen els mecanis-
mes del Dret es poden establir algunes orientacions per esbrinar alld que pot ser
iusgeneticament admissible.®

2. La biotecnologia. Aplicacions extrahumanes

Per biotecnologia cal entendre un conjunt de t2cniques que permeten d'aconse-
guir canvis concrets introduits per I’home en I'icid desoxiribonucleic (ADN), és a dir,
en el material genttic de les plantes, els animals i la resta d'éssers vius per tal d’ob-
tenir productes i tecnologies dtils.

Al comencament dels anys setanta es va iniciar la investigaci6 de la reproducci6 al
laboratori de mecanismes naturals coneguts que transmetien gens d'un ésser a un altre
fent setvir com a vectors virus i bacteris. Copiant aquesta enginyeria natural® es va
arribar a la manipulacié genética per mitja de la t2cnica de 'ADN recombinant, és a
dir, la utilitzaci6 de trossos d'ADN tallats per enzims i Ja insercié en una cél-lula
hoste.” Hi ha altres técniques’® analogues que la natura també du a terme espontania-
ment des de fa milions d’anys. Els genetistes aprofiten aquest fet per defensar-se del
retret d'antinaturals amb que a vegades hom qualifica les seves prictiques.”’

Com a resultat s'obtenen organismes modificats gen2ticament «d'una manera que
no té lloc en laparellament i/o la recombinacié natural».'?

6. Una aproximaci6 a aquesta problemarica des d'una altra perspectiva 2 Albin Eser, «Genética,
“Gen-ética”, Derecho genético», trad. Romeu Casabona, Lz Ley, ném. 1.357/1986.

7. Programa 21, Conferéncia de les Nacions Unides sobre el Medi Ambient i el Desenvolupament,
3-14 de juny de 1992, A/CONF/151-1, «Introduccién», pag. 123. Una definicié més imperfecta és la
de Buil Halr i Lilly, de que es fa ressd Delgado de Miguel, segons la qual «la biotecnologia €s I'aplicacié
de la citncia i de Ienginyeria al rractament de materials per mitja d’agents biologics pet a la produccié de
béns i serveis», Derecho agrario ambiental. Propiedad y ecvlogia, Aranzadi, Pamplona, 1992, pag. 283.

8. Observada tipicament en el comportament de I'anomenada Agrobacterinm Tumefaciens. Vid. Van
Muntago, «Ingenieria genética en plantas», a Exropa Cientifica, pig. 444.

9, Arber, «Consecuencias de los genes méviles», a Eurapa Cientifica, pag. 411,

10. Consisteixen en la transformacid, la fusié cel-lular i la conjugacio.

11. Arber, ap. cit., pag. 413.

12. Article 2 de la Directriu 90/220/CE del Consell, de 23 d’abril de 1990, sobre l'alliberament
intencional al medi ambient d’organismes modificats genéticament,
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Les técniques que preveu la CE" sén:

— Recombinacié de FADN i utilitzacié de vectors.
— Incotporaci6 directa de material genétic.
— Fusid cel-lular.

Tal com veurem, Ja biotecnologia pot contribuir a l'increment dels béns disponi-
bles i a la millora de les condicions ambientals, amb la qual cosa augmenta finalment
la possibilitat de satisfer les necessitats humanes i s'eleva el nivell de benestar.

Amb a2ixd s'aconsegueix indirectament la millora de la salut de I'home, la qual
cosa, a més, s'assoleix directament per mitja de la produccié de certs medicaments i
de I'extensi6 previsible de les possibilitats aqui esmentades per rectificar ¢ eradicar
gens que provoquen determinades malalties o que n'afavoreixen 'aparicié.

Fa temps vaig fer al-lusi6 als resultats prometedors que podem esperar de I'aplica-
cié d’aquests métodes. ™ Tot i que encara estem al cap del carrer, ja hi ha, perd, un
volum considerable de negoci en aquest ambir i sobre aquestes bases s’han creat nom-
broses empreses en els paisos més desenvolupats que atrauen inversions creixents.

A) Potenciactd dels recursos naturals

El Programa 21 adoptat a la Cimera de Rio 92" dedica el capitol 16 a la «gesti6
ecoldgicament racional de la biotecnologia», i dins d’aquest dedica una area a |'«Aug-
ment de la disponibilitat d’aliments, pinsos i primeres matéries renovables», on es
considera que «la tasca més dificil que planteja la satisfaccié de les necessitats de
consum creixent de la poblacié mundial no és solament 'augment del subministra-
ment d'aliments, sin6 la millora de la seva distribucié de manera significativa i, al
mateix temps, l'establiment de sistemes de produccié agro-pecuiria més viables». "

Els objectius que es proposen inclouen:

— L'augment, en la mesura dOptima que sigui possible, del rendiment dels con-
reus principals, la ramaderia i les espécies aqiiicoles.

— La reduccié de la necessitat d'incrementar el volum d'aliments, pinsos i pri-
meres matéries mitjangant l'increment del valor nutritiu.

— Possibilitat d’explotaci6 agricola de terres marginals.

— Ampliacié de les aplicacions de la biotecnologia a la silvicultura per tal d’aug-
mentar els rendiments i millorar les técniques de forestacié i reforestacié.

— Augment de l'eficiencia de la fixacié del nitrogen i de I'absorcié de minerals
mitjangant la simbiosi entre les espécies vegetals supetiots i els microorganismes.

— Desenvolupament d’especies resistents a les malalties i plagues.

La CE també ha assumit aquestes preccupacions, tant en els aspectes reguladors
que veurem més endavant, com en la promocié de la investigacié amb vista a aconse-

13. Annex, 1 A, part 1.

14. Em remeto a la meva obta E/ espacio de las nuevas tecnologias, Generalitat Valenciana, Valdncia,
1986, pag. 22 i ss.

15. Vid. Quevedo, «Lo "bio” vende», E/ Pafs, 15/12/1991.

16. A/CON 151.4, part II.

17. Programa 21, pag. 124.
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guir el desenvolupament equilibrat del sector agrari.'® En el quart programa ambien-
tal s'afirma que «el desenvolupament espectacular durant els darrers anys en I'ambit
de la biotecnologia té implicacions politiques importants per a la Comunitat. La
Comissi6é ha tingut un paper de primer ordre en I'elaboracié d'una estratégia comuni-
taria per a la biotecnologia, que inclou, particularment, el desenvolupament d'un
enfocament racional de la investigacié sobre la recombinacié de 'ADN>».

La nova Proposta de Resolucié del Consell de les Comunitats Europees, de 20 de
maig de 1992, sobte un «programa comunitari de politica i actuacié en matéria de
medi ambient i desenvolupament sostenible», no esmenta directament aquest aspecte
per culpa del seu caricter selectin, perd el tracta implicitament en referir-se a I'agri-
culrura, un dels sectors escollits.

No es tracta de noves hipdtesis cientifiques. Els resultats i les experigncies pricti-
ques avalen les possibilitats d’aquestes técniques, les aportacions de les quals tot just
han comencat. Aixi, encara que no sigui enginyeria genética propiament dita, cal
esmentar, amb vista a desenvolupamenrts futurs, la gestacié d’'una cabra per mitja
d'una ovella a la qual s’havia trasplantat un ovul d’aquella procedéncia i l'obtencid
d'una quimera cabra-ovella mitjan¢ant combinacions d’embrions.

Per mitja de la biotecnologia han estat obtinguts animals transgénics, és a dir,
modificats amb gens aliens incorporats a la linia germinal d'un ratoli, cosa que van
aconseguir cinc laboratoris independents dels Estats Units ja al comengament dels
anys vuitanta, i que més endavant van ampliar a animals més grans. L'experiment
més espectacular, també als Estats Units, va ser el que va significar la produccié d'un
ratoli gegant, de la qual cosa la premsa se’'n va fer molt ressd. " Encara no es coneix
prou el genoma dels animals de granja, perd si aixd s’aconsegueix i és possible de
determinar les formacions multigens que donen lloc a les caracteristiques més aprecia-
des, els resultats pel que fa a rendiment i estalvi de costos poden ser formidables,

També s'estd investigant en el camp de les plantes amb resultats altament gratifi-
cants en relacié amb flors hibrides com la rosa blava, plantes que resisteixen herbici-
des i atacs d'insectes naturals, perd s'esperen altres resultats més espectaculars, com
ara 'obtencié d’espécies arbories de creixement ripid, plantes manipulades genética-
ment a partir de les quals es poden obtenir productes per a la inddstria farmacturtica 1
quimica, o que substitueixin els plistics. «Qui sap el que passard quan la imaginacié
humana abraci completament el potencial de l'enginyeria genética.»™

Perd no es tracta de meres especulacions sobre els possibles avengos de les cigncies,
com ha indicat recentment a Espanya Van Montago, un dels especialistes més signifi-
catius en aquesta area, en una conferéncia titulada suggestivament Biotecnologiz, el
futuro hoy,” d'aqui 5 o 10 anys apareixeran camps cultivats de plantes transgendti-
ques, que en ampliacions successives podran alimentar la humanirtat.

Els resultats de les aplicacions biotecnoldgiques, en primer lloc en microorganis-
mes i, després, en l'obtencié de nous animals i plantes, ja s’han convertit en actius
comercialment estimables, a més de les implicacions derivades de la produccié de

18. Vid. Decisié 85/195/CE del Consell, de 12 de mar¢ de 1983, relativa a un programa plurianual
d'acci6 en el sector de la biotecnologia. Posteriorment, el Consell va aprovar un programa especific de
tecerca i desenvolupament tecnoldgic en matéria de biotecnologia mirjangant la Decisié 89/621/CE,
1990-1994, Bridge.

19. Vid. Meinecke-Tillman, «Animales hechos de encatgon, a Enropa cientifica, pig. 437.

20. Van Monrago, «Ingenieria genética en plantas», a Exrapa Cientifica, pag. 447.



R. Martin Mateo, lusgenética i1

medicaments i altres substancies, cosa que tampoc no és d’avui. Ja el 1969 la Cort
Federal de Justicia va apuntar la possibilitat de patentar un procediment per a la cria
d'un colom vermell i, als Estars Units, el Tribunal Suprem va admetre, en la Sencén-
cia de 16 de juny de 1980, la possibilitat d’expedir una patent sobre un microorganis-
me que no era «obra de la naturalesa», siné d’'un descobridor.

La possibilitat efectiva de patentar els animals troba dificultats «donada I'exigén-
cia que la invencid es descrigui de manera que pugui ser executada repetidament per
qualsevol expert en la materia»,” la qual cosa ja pot ser possible actualment.

BY Millora dels sistemes ambientals

La biotecnologia també es preveu en el Programa 21 com 2 instrument aplicable
al progrés per a la proteccié del medi ambient. En alguns casos, aquests resultats
s'aconsegueixen associats als objectius de més bon aprofitament dels recursos naturals
ja esmentats. Aixi, les noves espécies silvicoles, de creixement més rapid i de produc-
tivitat més gran, poden ajudar a combatre |'efecte hivernacle. La recuperacié bacteria-
na de sdls contribuird a la seva estabilitzaci6 i a contrarestar 'erosié. L'aprofitament
per part de les plantes del nitrogen i d’altres components inorganics dels terrenys amb
I'ajut de microorganismes redueix la pressié vers els fertilitzants i amb aixd mitiga els
problemes d’aquesta mena que provoca l'agricultura intensiva.

L’obtencié de plastics a partir de polisacirids d’origen vegetal o fent servir bacteris
modificats genéticament pot facilitar la fabricacié de contenidors biodegradables.

Des de I'antiguitat es coneixen les possibilitats dels anomenats pesticides biolo-
gics, que poden evitar 'ds dels d’origen quimic per immunitzar les plantes davant els
atacs d'insectes i parasits o per eliminar-ne els agressors per mitja de vectors escaients.

Es especialment atractiu I'Gs de microorganismes eficagos per a 'aprofitament de
restes de biomassa reciclable mitjan¢ant aquestes vies, o simplement eliminant resi-
dus ordinaris o especials. S’han aillat bacteris que poden degradar molts dels compo-
nents i subproductes més perillosos per a I'ambient (DDT, dioxina, PCB, metalls
pesants, etc.), encara que, a vegades, el procés sigui lent.

La biodegradaci6 és potencialment més econdmica que altres sistemes, i practica-
ment es poden trobar o crear microorganismes adients per transformar qualsevol subs-
tincia toxica.” S6n coneguts a bastament els avencos bioldgics en la correccié dels
efectes de les anomenades «marees negres», perd es poden assolir resultats similars en
qualsevol altre sector.

Les dificultats d"aplicacié provenen de la complexitat dels components de la majo-
ria dels residus, de l'alta toxicitat d’alguns d’aquests i de les condicions ambientals de
feina, Aixd no obstant, també manca investigaci6 basica, tecnologia de processos
adient 1 prospectiva ecologica.”

21. Que va tenir lloc a la Fundacién Areces de Madrid.

22. Referéncia que trec I ABC 20/10/1992. Vid. Bercovitz, «La proteccién de las invenciones bio-
tecnolGgicas», a qui segueixo aqui, a Bieloglz, desarralls y ética, Fundacién de Estudios Avanzados,
Valéncia 1986, pag. 8.

23. Bercovicz, 6p. cit., pig. 89.

24. Vid. Nicholas, «Biotechnology in Hazardous-Waste Disposal; an Unfulffilled Promise», a ASM
News, marg 1987, pag. 138 i seg., al qual fem refergncia aqui.

25. Nicholas, gp. cit., pig. 141.
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C) Regulacid

Sens dubte, la humanitat pot treure grans beneficis de les noves tecnologies que
estem veient i, encara més, és probable que no pugui passar sense elles. Perd ens
estem endinsant en un camp forca desconegut i hem de prendre les precaucions
adients amb vista al futur.?® En el Quart Programa Ambiental, la CE va posar en
relleu la conveniéncia d’avaluar els riscos potencials i prevenir possibles danys am-
bientals.

Tot aixd no solament sembla raonable, siné també necessari, 1 remet a dues fases
d’investigaci6: la que opera a l'interior dels laboratoris, 1 la més delicada, que implica
l'alliberament exterior dels organismes maodificats.

Malauradament, aquestes cauteles cientifiques sensates no sén els fnics criteris
que s'han fet servir a 'hora de decidir el curs que cal seguir en les investigacions i les
aplicacions, i sovint apareixen plantejaments simplement anticientffics, remences
fantastiques derivades de la saviesa convencional, rebuigs de base purament axioldgica
i metaffsica. Tot aquest bagatge a voltes és emprat per persones apassionades perd
amb suport en els mitjans moderns d’organitzaci6 i pressié politica.” Hauria de
predominar un punt de vista realista i objectiu, i descartar les propostes utdpiques
que suggereixen tornar a un mén «pro-ambiental alimentat orginicament i amb un
estil de vida de baixa energia», sense fer memoria que, tal com recordava Nehru,
«només la ciéncia pot resoldre els problemes de la fam, la pobresa, la manca d'higie-
ne, 'analfabetisme i la supersticié».

A continuacié exposo una sintesi de les normes vigents en materia de biotec-
nologia en dos dmbits significatius, els EUA i la CE, ja que en el marc d’aquest
treball dbviament és impossible de tractar la legislacié mundial.®

Finalment, ens ocuparem d’una altra qilestié normativa important, la transferén-
cia de tecnologia als paisos en via de desenvolupament. Aquests paisos sén els que
més la necessiten i, a més, sovint subministren la primera materia bioldgica necessi-
tia.

@) Investigacions al laboratori

La primera reacci6 i la més generalitzada va ser de temenga. La mateixa comunitat
cientifica®® semblava desbordada i consternada per possibilitats que semblaven ressus-
citar velles practiques entre l'alquimia i el sabat.

L'any 1974 es va imposar una moratbria als Estats Units que també van adoptar
altres paisos, i es va convocar una conferéncia de cientifics a Asilomar I'any 1975, que
va adoptar una série de principis, més aviat restrictius,’’ la qual cosa va donar lloc a la

26. Meinecke-Tillman, «Animales hechos por encargo», fac. cit., pag. 437,

27. En el cas dels EUA, sobretot, on es desorienta i cohibeix els legisladors i els jutges.

28. «It's not My Fault», editorial de la revista The biochemist, agost-setembre 1992, pig. 2.

29. Una referéncia una mica antiga a Review and Analysis of International Biotechnology Regulations, US
Department of Commerce, Washington, 1987, La Llei més compleca és, a parer meu, l'alemanya Gen-
technikgesetz-Gen TG, de 20 de juny de 1990, i la francesa, més recent, de 13 de juliol de 1992, que
paradoxalment connecta amb la vella legislacié sobre activitats classificades.

30. Vid. Berg i alrres, «Potencial biohazards of recombinant DNA molecules», a Science, 185/1974,
pag. 303.

31. Vid. Berg i altres, «Summary Statement of the Asilomar Conference on recombinant DNA
molecules», Proceedings of the National Academie of Science, 1975/74, pag. 198 iss.
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creactd d’un Comite assessor sobre ' ADN recombinant. Aquest Comité va assumir les
recomanacions de I'esmentada conferéncia i va establir una reglamentacié més aviat
restrictiva. En comprovar que els perills s’havien sobreestimat inicialment,®? va ser
suavitzada I'any 1978, i revisada de nou I'any 1984** per als experiments que fessin
servir fons piablics.

La normativa vigent als EUA identifica una série de prictiques i cauteles encami-
nades a eliminar el que anomenem «bioatzar» imposant equipament i instal-lacions
de laboratori que comptin amb defenses fisiques i, si s’escau, bioldgiques suficiens, i
classifica els experiments en quatre grups: els del primer grup exigeixen l'autoritzacié
exptessa del Comité Federal, de I'Insticut Nacional d'Higiene i dels comités institu-
cionals de biosegurerat que han de funcionar en les institucions que patrocinen
aquests experiments. Els del segon grup només exigeixen l'autoritzacié del comite
intern. Per als dels tercer només cal una notificacié, i els del quart grup no estan
subjectes a cap mena de requisit.

Tot i que aquest procediment s’ha dissenyar per tal de prevenir riscos, també
inclon consideracions &tiques i, d’aquesta manera, una proposta estable de modifica-
cié d'ovelles i porcs amb la incorporaci6 de gens de creixement huma (aixd ja s’havia
fet amb ratolins, tal com hem vist) va ser refusada amb el suport pricticament unani-
me dels cientifics consultats.

Els progressos legislatius en aquest camp de caricter liberalitzador han trobat en
tots els paisos una forea oposicid, especialment per part de grups ecologistes, perd
també per part d’associacions i individualicacs d’altres tendencies, malgrat que la
liberalitzacié, amb rigideses prudents, tendeix a estendre’s.

A Alemanya, 'any 1989 es va introduir al Bundestag una llei curea molt contesta-
da de taranna permissiu, que es va justificar quant a la necessitat d’alineament amb la
competéncia en aquest sector. Finalment es va aprovar la Llei de 1990, molt completa
i amb una técnica juridica excel-lent, que té 41 articles.’® A Anglaterra, la normativa
aplicable era la tradicional sobre medicaments, pesticides i plantes patdgenes que
conté la Llei sobre sanitat i seguretac en el treball de 1974, revisada a aquest efecte
I'any 1978 quan es va imposar als implicats en manipulacions genétiques I'obligacié
de notificar aquest fet, primer al Genetic Manipulation Advisory Group, i al Health
and Safety Executive, després.”” A Franga, 'any 1992, es va aprovar una llei relativa
al control de l'is i la disseminacié d’organismes modificats genéticament, la qual,
cutiosament, s'insereix en el model intervencionista d’activitats classificades de co-
mengaments de segle.” Pel que fa als Estats Units, val la pena esmentar la ferma

32. Nartional Institute of Health, «Guidelines for research involving recombinant DNA molecu-
lesy», General Register, nim. 43/1978,

33. Vid. Cory, «Relcase of Genetically Modified Viruses», a Medical Virology, mam. 79-88/1991,
pag. 83.

34. Fedetal Register, nim. 227/1984, Em remeto a la meva obra Bio¢rica y Derechs, Ariel, Barcelona,
1987, pag. 137 iss,

33. El Jap6 comptava amb una regulacié particulatment extensa, si bé s’han fer avencos considera-
bles per facilitar el desenvolupament comercial. Vid. «Less Biotechnology Regulation in Europe and
Japan», a ASW News, nam. 3, de 1987, pag. 127.

36, Gesetz zur Regelung der Gentechnik, de 20/6/1990,

37. Vid. Benet, Kirsop, eds., The Impact of New and Impending Reguiations en UK Bistechnology,
Cambridge 1990, 2. Cory, «Release», pag. 82.

38. Llei 92/654, de 13 de juliol de 1992, que modifica la Llei 76/663, de 19 de juliol de 1974,
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oposicié organitzada per un individu curiés, Jeremy Rifkin, i la seva Foundation on
Economics Trends, la tactica principal del qual ha estat paralitzar els progressos en
modificacions genétiques mitjangant el recurs als tribunals. Hi ha tingut forga éxit, si
bé en algunes causes les seves demandes han estat desestimades perque afectaven
projectes o procediments en curs; el jutge ha refusat els greuges pretesos en conside-
rar-los «abstractes, conjecturals o hipotétics».”

La Comunitat Econdmica Europea ha parat atencid a aquesta matéria, en primer
lloc per consideracions de salut humana i d'equiparacié de condicions de comerg, ja
que evidentment aquest mercat, cada vegada més important, quedaria desequilibrat
en funcié dels criteris tolerants o restrictius dels paisos membres respectius, la qual
cosa podria afectar la fase de comercialitzacié dels productes. Posteriorment es tenen
en compte les preocupacions ambientals que veurem a continuacié, tot i que els
controls de laboratori ja miraven d'evitar fuites o escapaments vers l'exterior, aspectes
que regula la Directriu 90/219, de 23 d’abril de 1990.

Les récniques de recombinacié per vectors van ser objecte d’una Recomanaci6 del
Consell I'any 1982.° Perd el cos normatiu que regeix en aquests moments a la Comu-
nitat és la Directriu ja citada 90/2 19/CEE, relativa a I'Gs 1 el contingut de microorga-
nismes modificats genéticament.

&) L’alliberament d’organismes manipulats genéticament

Aquesta operaci6, tot i que era necessiria en una fase experimental i inevitable si
es volen aconseguir rendiments de la investigacié, resulta particularment arriscada per
tal com és impossible de preveure amb certesa absoluta quina serd 'dltima destinacié
dels gens i les conseqiiencies ambientals possibles.*!

Pot ser que aquests gens o el vector que els transmert perjudiquin altres organis-
mes i donin lloc a efectes nocius amb els quals no es comptava. Cal recordar el que
passa, sovint per causes naturals, en cransmetre’s malalties i pertorbacions, o quan un
agent inofensiu en un medi determinat es difon en un altre en qué no troba barreres
defensives, com és el cas de la grafiosi de I'om holandés esmentada en el quart progra-
ma de la CE, que va causar la mort de milions d'arbres americans i europeus; o del
cranc de riu autdcton espanyol. La histdria és plena d'aquests episodis espontanis o
induf'ts involuntiriament que han acabat amb espécies senceres 0 amb la seva implan-
taci6 en certs ambients. Fs el cas del mildiu, que va destruir les vinyes europees al
final del segle passat, la qual cosa recorda un document recent de la Comunitat
Europea que, per cert, inclou la indistria de la l'enginyeria geneértica entre les activi-
tats amb risc ambiental elevar.*

A més, hi ba el perill de provocar desequilibris ecologics importants que acabin
amb espécies més debils o amb menys capacitat d’adaptacié que la que ha estat poten-
ciada gendticament.*?

39, Vid. «Court Dimisses Suits Procesting Biotechnology Regulations», a ASW News, num. 3, de
1987, pag. 126.

40. Recomanaci6 82/472/CE (DOCE L 213, de 21/6/1982).

41. Vid. Arber, «Consecuencias de los genes méviles», loc. cit., pag. 413.

42, El estado del medio ambiente en la Comnunidad Europen. Una idea general, vol. 111, COM (92) 23
final, Beussel-les, 20/5/1992, pag. 46.

43, Vid. Retragni, «La regola della manipolazione», a Rivista Giuridica dell’ Ambiente, marg de 1990,
pag. 7, cit. Delgado de Miguel, Derecho Agrario Ambiental, pag. 284,
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També és important el perill, a voltes sobrevalorat pet certs naturalistes, de la
disminucié de la varietat genética de les espécies cultivades, la qual cosa restaria
capacitat per evolucionar o adaptar a noves exigéncies del medi i comportaria la pér-
dua de les aptituds productives amb el temps. En aquesta linia, la CE esmenta el fet
que les malalties del bestiar cada vegada siguin més dificils de guarir a causa de
Yaugment de la uniformitat genética.™ Perd si s’avancés en el domini de les biotdc-
niques sempre seria possible de cortegir aquests etrors o de crear noves modalicats de
plantes o animals que substituissin les races o varietats exhaurides. L'esperanga en la
ciéncia pot alleugerir aquestes inquietuds.

L'alliberament d’organismes modificats genéticament (OMG) ha estat prohibit
durant forca temps a gairebé tots els paisos. Als Estats Units, a partir dels anys
vuitanta es van COImencar a autotitzar en comptades ocasions aquestes operacions; n'és
I'drgan competent I'Environmental Protection Agence (EPA). Aqui, aquestes inicia-
tives continuen sent controvertides i normalment sén residencials davant els tribu-
nals, continuant d’aquesta manera els precedents dels primers alliberaments que afec-
taven bacteris protectors davant les gelades a qué es va recérrer sobre la base de la
National Environmental Protection Act de 1982. Aixd va provocar-ne la prohibicié
fins que no es comptés amb una valoracié de I'impacte ambiental. La prohibici6
general va retirar-la posteriorment un tribunal federal d’apel-laci6,® perd encara hi ha
una certa inseguretat juridica que també s’estén, com en d'altres paisos, a 'ordre dels
Tribunals competents, a causa de la cranscendencia territorial polémica dels fers,*
que afecta la determinaci6 de la jurisdicci6 corresponent.

Lentament, totes les nacions han anat atenuant les restriccions amb condiciona-
ments més 0 menys generalitzats que inclouen una analisi d'impacte ambiental, pro-
nunciaments cas per cas, 1 la intervencié de comités assessors especialitzats.”’ Aixd ha
donat lloc a experigncies satisfactdries des del punt de vista cientific i pacifiques pel
que fa a la seva assimilacié social, com ara les que es van dur a terme a Oxford i en una
zona de Bélgica per contrastar els efectes d’'un virus modificat que actua com a insecti-
cida reforgat i una vacuna recombinant per combatre la rabia de les guineus.

En I'ambit de la CE, les ambigiiitats juridiques desapareixeran un cop el Consell
hagi aprovat la Directriu 90/220/CE, de 23 d’abril de 1990, sobre I'alliberament
intencional al medi ambient d’organismes modificats genzticament. Aquesta Direc-
trin estableix un procediment comunitari d’autoritzacis, ja previst en el Quart Pla,
que amplia el que disposava la Directriu abans esmentada sobre experiments en labo-
ratoris. Les motivacions de la segona directriu estan reforcades per la transcendéncia
ambiental més gran d’aquestes activitats i pel fer que els organismes alliberats es
poden propagar a d’altres territoris nacionals.

L'expedient dissenyar per la CEE és forca complex, i inclou tres fases: una relativa
a l'alliberamenc propiament dit, una altra relativa a 'autoritzacié per I'drgan compe-

44. Cap a un desenvolupament sostenible, COM (92) 23 final, vol. II, Brussel-les, 20/5/1992, pag.
40.

45. Vid. Cory, «Release of Genetically Modified Viruses», /. cir., pig. 83.

46. Vid. National Research Council, Field Testing Genaticaily Modified Organisms: Frameweork: for Deci-
stons, National Academy Press, Washingron DC, 1989.

47. Vid, Kling-Miiller, ed., Risé Assessment for Deliverate Releass, Springet, Berlin, 1988,

48. Bacul virus i Poxvitus, respectivament. Vid, Cory, «Release of Genetically Modified Viruses»,
¢rf,, On $'eXposen eXfensament aquestes eXperimentacions.
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tent de cada pafs de la comercialitzacié del producte implicat, i l'dltima sobre la
decisi6 de la Comissié pel que fa a aquesta qilestid. Sinteticament, les etapes del
procediment es poden articular de la manera segiient:

— Notificacié per la qual qui es proposi de liberalitzar un OMG o una combina-
ci6 d'aquests faci avinent la seva intencié a I'autoritat competent designada per cada
pafs, incloent-hi la informacié que preveuen I'Annex I1 i 'apartat 2 de I'article 5, com
també una declaraci6 en qué s'avaluin els efectes i els riscos que els usos previstos dels
OMG impliquin per a la salut humana o 'ambient. Les autoritats competents han de
fer arribar per escrit a la Comissi6 un resum de la notificaci6 basant-se en el model que
estableix la Decisi6 del Consell,” de 4 de novembre de 1991,

— Resposta per escrit de l'autoritat competent que concedeix l'autoritzacid, si
s’escau, amb les condicions que consideri necessaries. Tot i que la Directriu hi déna
un termini de 90 dies, el silenci no funciona positivament, ja que en tot cas cal que es
comuniqui expressament la decisid.

— Comunicacié a 'autoritat competent dels resultats de I'alliberament pel que fa
a qualsevol risc per a la salut humana o 'ambient.

— Sol-licitud de comercialitzacié, un cop satisfetes les exigéncies esmencades, a
l'autoritat competent de 1'Estat membre on es posi a la venda per primera vegada el
producte, d’acord amb el que estableixen l'article 11 i I'Annex III.

— Remissié del dictamen de I'autoritat competent a la Comissid, si és favora-
ble.

— Trasllat de I'expedient per mitja de la Comissié a tots els Estats membres, els
quals disposen d’un termini de seixanta dies per manifestar-hi objeccions. Si no n'hi
ha cap, 'autoritat competent ha d’atotgar una auroritzacié de comercialitzaci6 valida
pet a tota la Comunitat.

— Decisi6 de la Comissi6 si no es resolen les diferéncies interestatals en el termi-
ni assenyalat anteriorment. Si aquesta decisié és positiva, cal comunicar-la a l'autori-
tat competent de |'Estat implicat perque doni l'autoritzacié final.

Els Estats membres han d’intercanviar informaci6 sobre I'experiéncia adquirida en
mareria de prevenci6 de riscos i han de Hiurar un informe anual a la Comissié, la qual
en publica un resum cada tres anys.

El termini per adaptar el dret intern a la Directriu va acabar el 23 d'octubre de
1991. Espanya encara no ho ha fet, segurament perqué no hi ha cap investigacié
avan¢ada que ho requereixi.

¢} Transferéncia de recerca

La Confergncia de Rio era conscient de la importincia que té per als paisos en via
de desenvolupament de disposar de les tecnologies que hem vist. Per aixd, ¢l Progra-
ma 21 preven l'establiment de mecanismes que facilirin el desenvolupament i I'aplica-
cié ecoldgicament racional de la biotecnologia, i reconeix la necessitat d’enfortir la
capacitat endbgena d’aquests paisos mitjangant noves iniciatives intetnacionals que,
d’aquesta manera, donin suport al seu desenvolupament.

Tot aixd significa aportacions econdmiques i fluxos privilegiats de productes,

49. 91/596/CE.



R, Martin Mateo, Twsgenitica 17

tecnologies i ensinistraments, sense els quals els paisos del sud dificilment poden fer
servir els avengos cientifics del nord.

Les Nacions Unides, conscients d'aquestes circumstancies, van consignar en la
Declaraci6 de Rio sobre ¢l medi ambient i el desenvolupament™ el deure dels estars de
cooperar en el desenvolupament sostenible per mitja de l'intercanvi de coneixements,
intensificant «la difusi6 i la transferencia de tecnologies, entre aquestes, les recnolo-
gies noves 1 innovadores». !

Aquesta qiiesti6 va ser cractada més explicitament en el Conveni sobre la diversj-
tat bioldgica,” larticle 1 del qual inclou significativament entre els seus objectius la
«participaci justa i equitativa en els beneficis que es derivin de la utilitzaci6 dels
recursos genetics, entre d'altres, per mitja d’un accés adient a aquests recursos I una
transferéncia apropiada de les tecnologies pertinents».

En aleres articles del Conveni reconeixen més explicitament que la tecnologia
inclou la biotecnologia® a I'efecte d'accés i transferéncia, i obliguen cada part contrac-
tant 2 assegurar l'accés dels paisos en via de desenvolupament que aportin recursos
genetics a la tecnologia que fa servir aquest material genetic en condicions acordades
miituament, incloent-hi el régim de patents i altres drets de propietat intel-lectual. >
En aquests casos, es garanteix a aquests paisos, en condicions justes i equitatives,
I'accés als resultacs i els beneficis derivats de la biotecnologia en condicions determi-
nades de murtu acord.”

A aquests i altres efectes es preveu l'aportacié de recursos financers que han de fer
les parts”® i els mecanismes per al subministrament de fons als paisos en via de des-
envolupament, que han de funcionar sota l'autoritar ; 'orientacid de la Conferéncia de
les Parts,”’

Malauradament, aquest Conveni no el van subscriure els Estats Units, amb ’ex-
cusa que les obligacions de transferencia de tecnologies i beneficis de I'aplicacié de
resultats que s'obtenen biotecnoldgicament perjudiquen o desanimen les iniciatives
de recerca i contradiuen els principis internacionals de respecte dels drets protegits
per llicéncies i patents.

Aquestes conseqiiéncies no es desprenen directament o automatica dels termes del
Conveni, on sal"ludeix la «proteccié adient eficag dels drets de propietat incel-lec-
tual» en el cas de la transferéncia de tecnologia subjecta a patents i altres drets.” A
cada Estac li incumbeix la presa de mesures adienes pet tal que el sector privat faciliti
l'accés a la tecnologia esmentada als paisos en via de desenvolupament,® segons les
condicions acordades mittuament, sense que aixd impliqui una confiscacié dels drets
dels particulars, els quals han de ser compensats pel seu Estat o bé mitjancant els
mecanismes financers escablerts.

50. A/CONF, 151/1.

51. Principi a.

52. Aprovat a la Conferéncia de Rio, el 5 de juny de 1992, Na. 92-7810,
53, Arricle 16.

54. Arricle 16.4.

55. Article 19.2,

56, Article 21,

57. Arrticle 21.

58. Article 16.2,

59. Article 16.4,
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Hi ha la impressi6 que la indistria biorecnoldgica efectivament va funcionar com
a grup de pressié perqué el president nord-americd no signés aquest acord, la qual
cosa d’alguna manera també es relaciona amb I'intent de privatitzar els descobriments
cientifics sobre el genoma huma. Aquest rebuig dels EUA també s'inscriu en la linia
d’aquest pais de no adquirir compromisos financers indiscriminats, actitud que ha
mantingut enérgicament la representacié americana malgrat la repercussi6 internacio-
nal negativa. Sens dubte que en aquesta actitud va influir la conjuntura electoral que
afectava el president Bush.

En I'altre extrem se sicuaven les demandes d’alguns paisos en vies de desenvolupa-
ment, els quals pretenien treure partit no solament del fer que les seves reserves
bioldgiques actuals poden ser utilitzades per obtenir nous productes i espécies, sind
també per recuperar els avantatges obtinguts en el passat si es té en compte que
algunes plantes, actualment cultivades arreu, procedien de les seves irees nacionals
actuals i si es té en compte, a més, que s’han d'utilitzar per regenerar les especies
utilitzades actualment, les quals, exhaurides o vulnerables a causa de la seva gran
especialitzacié, han de ser revitalitzades mitjangant el recurs a les espécies salvarges.
Aquestes consideracions, entre d'altres, van animar Etidpia a sol-licitar compensacié
per I'iis dels seus cafetars autdctons, i els paisos andins a reclamar drets sobre llurs més
de sis-cents tubérculs de patata.

3. El genoma huma

Es defineix com a genoma huma el conjunt de material genétic d'un individu, la
part de les seves cgl-lules que controla la seva herencia.® Tot i que s’havien fet alguns
progressos en ¢l coneixement de I'estructura gendtica d’organismes relativament sim-
ples com ara V" Escherichia coli (un bacteri intestinal) i la Drosphila (mosca de la fruita),
el codi hereditari de I'home es mantenia hermeétic.

Avengos cientifics recents que parteixen del redescobriment de I'obra de Mendel
de 1866, del descobriment de Sutton a comengament de segle de cromosomes ubicats
en el nucli i dels nous &xits a partir dels anys quaranta de Beadle i Tatum i, sobretot,
de Watson i Crick®" als anys cinquanta, han obert la possibilitat de desxifrar el geno-
ma huma. Bs el resultat d’'una acceleraci6 cientifica sense precedents, ja que fins a la
Conferéncia de Paris de 1971 no es va establir la numeraci6 oficial dels cromosomes
humans.*

Aquest descobriment, en aquests moments en cufs, constitueix una auténtica
revolucié cientifica que transcendird 'organitzacié de la vida social,” i que segura-

60. Vid. Lee, The Human Genome Project, Plenun Press, New York, 1991, obra de divulgacié cienti-
fica que faig servir juntament amb la de Bishop, Waldhoz, Genoma, trad. esp. a Plaza & Janés, Barcelo-
na, 1992, Aprofieo I'ocasié per agrair la informaci6 que m'han facilirar Fernando Moya, José Rodriguez,
Manuel Oliver i, especialment, Severo Ochoa, amb qui he paclar a basrament sobre aquests temes en el
Curs d'Estiu 1992 de La Granda, Avilés,

61. Vid. Bishop, Waldholz, sp. cir., pag. 25 iss.

62. Fins a 'any 1956 es creia que n'hi havia 48 en loc dels 46 —23 parells-— que sn en realicar.
Vid. Bishop, Waldholz, Genoma, pig. 241.

G3. Perd també en aleres camps com el dels denominars algoritmes genétics que simulen, en cert
grau, la seleccié natural, Vid. Holland, «Algoritmos genéticos», a Investigacién y Ciencia, 91992, pag.
38 iss.
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ment serd altament beneficigs per als components atilats de [a humanitat, tot i que cal
comptar amb resisténcies timorates rant dels cientifics en el Ppaper de moralistes cias-

cientifica, assenyala amb lucidesa: «hi ha gent que prefereix Ia politica de I'estrug
Opta per no veure-hi res. Altres, Per contra, prenen aquesta informacié com un avis i
hi veuen un mitja per lluitar per un destf millor, .. Perd cal ser realistes i tenir clara
consciéncia que som testimonis d’un gir decisiu de la Humanitar. »

Tal com veurem a continuacié, la percepci6 del futur genétic de I'home ja té
conseqiiéncies palmiries positives pel que fa a la millora sanitaria, perd sens dubte
seran molt més importants els seus efectes des de Ia perspectiva de 'organiczacid
social. Es possible que puguem millorar sensiblement la nosera especie i la salvem
d’una probable autodestruccié, Naturalment, res daixd no passara immediatament,
perd confiem amb il-lusig que les properes generacions desenvoluparan aquestes inno-
vacions i podran aplicar-les amb efectes que actualment només podem incuir borrosa-
ment,

A) El Projecte Genoma Humg ; les claus quimiques de 1z vidy

meva aventurada, divulgacié cientifica.

Els gens de 'home que el Projecte Genoma Humi (PGH) pretén identificar total-
ment s6n un total de 50.000 a 100.000 i van inclosos en cadascuna de les 100 bilions
de c&l-lules humanes.

Aquesta fabulosa biblioteca molecular reiterada en les diferents unitats cel-luilars

alimenta les funcions de govern de I'organisme per mitja de vies igualment merave]lo-

Per al domini dels mecanismes basics que governen la vida, cal saber com es
distribueixen els gens en els cfomosomes —quina seqiiéncia hi ha entre els gens al
llarg dels cromosomes —, és a dir, la posicié relativa d'acord amb una codj numeéric,
La importincia d’aquesta identificacis precisa s'entén si tenim en compte que el que
ens diferencia dels Ximpanzés només & 1'1% dels gens. Una petita modulaci de
UADN separa els ticulars j els residents del zoo.

L'objectiu de congixer amb precisid el nostre genoma va animar Ja idea del PGH,

64, Premi Nobel i president del Centre d'Estudis de Polifoemisme de Paris, a ABC , 237871992,
65, Lee, The Human Genome, pag. 13.
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les dificultars del qual no s'amaguen davant el fet que s’hagin de classificar els 3.000
milions de parells de bases aproximadament que suporten les estructures genétiques.
Tanmateix, el desafiament era extremadament atraient i, d'altra banda, hom disposa-
va de I'enginyeria cel-lular adient, 2 la qual hem fet referéncia, per a la recombinaci6
de PADN i la utilitzacié de segments d’aquests components com a marcadots de
gens. %

La primera proposta per iniciar les tasques necessaries adrecades a l'obtencié de la
seqiiencia del genoma huma va sorgir I'any 1985 del rector de la Universitat de
California, a Santa Cruz, qui va reunir un grup de cientifics amb l'objectiu de concen-
trar els estudis corresponents en aquella universitat.®” Paral-lelament, el Ministeri
d'Energia —a proposta d'un cientific de renom, De Lisi— va considerar i finalment
va acceptar de patrocinatr aquestes investigacions, mitjangant l'aplicacid de fons dispo-
nibles perd no necessaris en aquell temps gracies a la millora de la conjuntura per
aconseguir la independéncia energetica dels Estats Units.”® Com és logic, I'Institut
Nacional de Sanitat no volia restar al marge i també va iniciar una via semblant en
firgar el bidleg molecular més prestigids, Watson. Després, tots dos organismes van
arribar a un acord en el sentit que e} Ministeri d’Energia continuaria amb la seqiien-
ciacié i el de Sanitat assumiria el mapa genétic. Posteriorment el darrer va obtenir,
logicament, més protagonisme.

Per la seva banda, els bidlegs i genetistes van crear, l'any 1989, una organirzacié
internacional privada —-HUGO— que funciona amb efichcia i que pretén coordinar
els esforcos necessatis per nacions i disciplines.

E! financament del Projecte Genoma Huma, que al final sembla que podra comp-
tar amb 3.000 milions de dolars aproximadament, repartits en quinze anys, va ser
poléemic perqué alguns cientifics van tenir por que aquest volum considerable de fons
faria disminuir les aporracions disponibles per a altres projectes, i es va suggerir, petd
no es va acceptar, que només s'investigués les seqii¢ncies de 'ADN que tenen trans-
cendéncia real, amb la qual cosa només es podrien afrontar 50 milions de parells de
bases en lloc de 3.000 milions.

La tecnologia disponible al comengament dels treballs feia pensar que, en efecte,
caldrien molts més diners i temps dilatat. De fet, la xifra de 3.000 milions de dolars
equivaldria a una despesa d'un dolar per base. Els avencos fets posteriorment amb el
suport de l'automatirzaci6 i la informatitzacié d’aquests treballs han fet disminuir
sensiblement els costos, que s han fixar en deu centaus per parell de bases.* El procés
per si mateix —no els resultats— en aquests MOMENts NO té cap mena d’atractin
cientific per ral com recolza en una simple rutina, i s'avanga ripidament, de manera
que s’espera completar el mapa en cinc anys, la qual cosa contrasta amb els deu anys i
10 milions de ddlars que va costar aillar el gen de la fibrosi gendtica.”

Aquestes activitats s han escampat en ambients cientifics d'altres nacions: el Japo,
Franga, Canada, la Xina, Austrilia, etc. La mateixa Comunitat Econdmica Europea
ha iniciat un programa de sis anys centrat en 35 laboratoris i amb 20 milions de dolars

66. Suggerits pels genetistes americans Botstein i Davis.

67. Vid. Watson, «The Human Genoma Project: Past, Present, Future», a Science, niim. 248,
61411990, pag. 45.

68. Vid. Bishop, Waldholz, Genoma, pag. 239,

9. Bishop, Waldholz, pag. 264.

70. Segons el premi Nobel Renato Dulhecco, Ef Pafs, 7/10/1992.
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de finangament, tot i que és el Regne Unic qui segurament hi ha dedicat més re-
cursos,

Des del punt de vista de la cooperacié internacional, cal fer referéncia al Simposi
organitzat a Valéncia els dies 24-26 d’octubre de 1988 per Grisolia, durant el qual es
va assumir el lideracge 'HUGO i es va fer una crida a totes les nacions del man
perqué participin en aquest esforg.

B) Implicacions médiques

Malgrat que els metges com a tals han estat els tltims a arribar al camp de [a
genetica i que han limitat les seves aportacions al remei de les malalties que ja havien
detectat els diferents especialistes, actualment la majoria de les investigacions en curs
tenen per objectiu focalitzar les causes hereditaries de les malalties amb transcenden-
cia en la presa de decisions abans del naixement o retardar-ne, prevenir o remeiar-ne
P'aparicié posterior,

a) Prevencié

Entre les primeres doléncies de transmissi6 hereditaria podem esmentar I'hemofi-
lia i la ceguesa als colors, imputables a defectes del cromosoma X. També té aquest
origen 'anomenada malaltia de Down — mongolisme en termes corrents—, l'origen
de la qual no era degut, tal com creia el seu descobridor, John Langdon Down, a un
reerocés de I'evolucié cap a una raga mongdlica primitiva, siné a la preséncia d’un
cromosoma addicional, el 47, tal com va comprovar el genetista frances Le Jeune I'any
1938.

Perd el descobriment gengtic més sensacional que va aplicar directament les téc-
niques modernes de marcadors d'ADN és la impuracié de l'origen de la malaltia de
Huntington a un gen ubicat en el cromosoma 4 l'any 1983, proesa a queé va dedicar
tots els esforos Nancy Wexler, després que la seva mare moris precisament d'aquesta
terrible malaltia, que apareix inevitablement en els portadors d’aquest gen quan arri-
ben a la maduresa i que destrueix I'organisme i provoca també una bogeria rotal.”!

Una altra malaltia dramitica també identificada entre les de causes genetiques
l'any 1989 és la fibrosi quistica, que apareix en els nens abans de la pubertat i que en
provoca la mort per increment de la serositat dels pulmons.

Actualment també es coneixen els origens hereditaris d’altres malalties, com ara
la distrdfia muscular, I'anomenada malaltia Tay-Sachs, que afecta els jueus ashkena-
zim i hassidim, i la talasséncia de c2l-lules falciformes que presenten els negres. Perd
fins avni només s’han aillac 100 gens causals aproximadament, i s'estima que sén
3.000 els crastorns d’origen gendtic.”

&} Prediccié

A diferéncia dels anteriors, els gens que estem veient no causen la doléncia fatal-
ment, siné que en propicien ['aparicié.

La deteccié precog d'aquestes propensions hereditiries és summament important

71. Vid. Bishop, Waldholz,Genema, pig. 8O i ss.
72, Lee, The Human Genome, pag. .263,
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per tal de poder evitar-ne les conseqiiencies prenent les precaucions adients, ja que les
conductes i la infludncia ambiental s6n decisives, per tal com algunes proclivitats
disfuncionals, gendticament marcades, desaconsellen el contacte, per exemple, amb
certs medis de treball i, per tant, I'execuci6 en aquests medis de professions especifi-
ques.

Hi ha alguns habits, com el tabac, l'alcohol, el consum de certs aliments greixo-
sos, la pressi6, que sén factors de risc per als portadors de certs gens als quals es fa
responsables de la propensié a desorures relacionats amb la diabetis, el cancer, l'al-
coholisme, el sistemd cirdio-vascular, el colesterol, els transtorns mentals, la malaltia
d’Alzheimer, etc.

¢) Guariment

La terapia genética consisteix en la introduccid en l'organisme huma de material
cromasdmic que corregeixi o supleixi gens defectuosos. Aquestes técniques curatives
que influeixen en cél-lules somatiques sén diferents de les que veurem en I'dltima part
d’aquest treball, relacionada amb la possibilitat de modificacié de les cél-lules se-
xuals, amb transcendéncia, per tant, heredicaria.

Tot i que aquestes intervencions s'havien refusat al final dels anys seixanta per
massa especulatives, I'any 1990 van dur-les a la practica dos cientifics — Anderson i
Blaese—"* després d’un escrutini minuci6s del seu projecte, que van revisar quinze
vegades set organismes diferents (inclosos, entre d’altres, el Consell de les Esglésies i
I’Assemblea Parlamentaria del Consell d’Europa).

Adquestes técniques sén prometedores i, una vegada ha nascut I'afectar, sén I'inica
reaccid efica¢ possible per a malalties gendtiques d'incidéncia inevitable. Encara no
estan desproveides de riscos pel que fa a la determinacié d’efectes indesitjables que
poden produir-se en altres cél-lules, perd amb el consentiment dels pacients i en
circumstancies en qué no hi ha cap altra opcié no tenim motius per descartar-les.

La teripia genetica s'esta aplicant ja en malalties comunes independentment del
seu origen genetic o d'altres causes. El cancer de pulmé, que és el que produeix la
major mortalitat en la poblacié masculina en els paisos desenvolupats, es tractara amb
aquestes tecniques als EUA, on el Comité Consultiu Federal d’ ADN ha autoritzat
aquestes intervencions a un especialisca.”™

C) Problematica juridica

Moltes de les conseqiiencies i les derivacions de les practiques mediques basades
en coneixements genétics, sens dubte que susciten importants interrogants &tics, la
resposta dels quals serd diferent en funcié de les conviccions dels afectats i del seu
sistema de creences, Tanmateix, aqui ometem aquest tipus de consideracions que ens
duria massa lluny, per ressaltar només quines sén les valoracions en dret de certes
conductes, & a dir, quina decisi6 cal esperar per part del jutge, d'acord amb l'ordena-
ment constitucional i ordinari, sens perjudici que acuest a vegades hagi de positivit-

73%. Vid. Lee, The Human Geneme, pig. 290 i Leal, «Aspectos juridicos de la depresién», a La
Depresidn, Espasa, Madrid, 1992, pag. 37 i ss.
74. El Pafs, 17/9/92.



R. Martin Mateo, Juspenitica 23

zat pronunciaments morals, com ara els emesos pels Comites d’Etica, quan se’n recla-
mi el dictamen, preceptivament o no.”

Les reflexions que hi ha a continuaci6 tenen en compte les circumstancies actuals i
es podran modular en el moment en qué es conegui el genoma huma, la qual cosa fari
que la terdpia i l'accés siguin més facils i econdmics.

En un primer moment semblava que, almenys en els paisos on la sanitat é publica,
les proves prenatals havien de ser gratuites i que es podien condicionar tractamencs
costosos ulteriors de malalties genttiques dels quals se n’hagi fer ds voluntariament.

Caldra que es tingui en compte el fet que el gen pertorbador sigui predominant o
recessiu i que hi hagi o no antecedents familiars d’aquesta mena de malalties. Si el gen
és dominant i apareix en un dels progenitors, el fill t€ el 50% de probabilitats de patir
la malaltia o d’estar-hi predisposat. Si és recessiu, es necessiten dos gens, un de cada
progenitor, per la qual cosa la probabilitat és del 25%. Aix{ doncs, en abséncia de
mesures preventives es poden demanar responsabilitats en cas que s’amaguin els ante-
cedents familiars i es tracti d’una malaltia ocasionada per un gen dominant i el metrge
en tingui coneixement,

Les categories juridiques implicades, a vegades contradictdriament, en aguests
moments son les segiients:

Dret a la vida. Aquest dret fonamental apareix implicat pel que fa a la manipula-
cié de preembrions, que alguns consideren éssers vius, i a la prictica de I'avortament
quan es comprova la preséncia en el fetus d’anomalies genétiques greus o disfuncions
que poden afectar la psigue de la mare. En ambdés casos caldra atenir-se ai que dispo-
sin els desplegaments d’aquest principi per mitja de la legislaci6 ordinaria, un cop
filtrada si aix{ ho planteja el Tribunal Constitucional, ja que llevat dels que s'ad-
hereixen a un determinat credo religi6s, no s'admet ni per a aquest ni per a cap altre
dels drets humans cap interpretacié d'fndole merafisica.

Dignitat bumana. Pot afectar I'aplicacié de técniques de millora dels gametes,
preembrions i embrions humans més enlli de I'estrictament clinic. Les conclusions
s6n semblants a les del dret a la vida, tot i que en aquest cas el marge de maniobra &
superior, ja que el concepte de dignitat humana és molt més eteri que el de vida, que
imposa limits fisics al legislador, com ara respectar el fetus ja format, si no perilla la
vida de la mare i, evidentment, la del nounat,

Dret 2 la intimitat. Aquest dret pressiona contra la difusié dels resultars de les
proves dutes a terme i contra I'accés a aquestes d’usuaris potencials o actuals, de les
companyies d'assegurances o altres persones. No hi ha obstacles per facilitar dades
concises, no personalitzades, amb finalitats estadistiques.

73. Vid, sobre aquests aspectes Elias i Annas, Reproductive Genatics and the Law, Year Book Medical
Publishers, Chicago, 1987, Nelkin, Tancredi, Dangerous Diagnostics, Basic Book, New York, 1989, Vid.
Byk, «Lecciones del pasado: Proyecro para el futuro. El Proyecto Genoma Humano y el Contraro Social:
un enfoque de politica juridica», a Proyecto Genomaa Humano: Erica, Fundacié BBV, Bilbao, 1991, pag.
405 i ss, Una aproximaci6 a la gitestis en el dret espanyol des de la perspectiva penal a Romeo Casabona,
«El diagnéstico antenatal y sus implicaciones juridico-penales», a Lz Ley, niim, 1751/1987, i Atroyo
Zapatero, «La indicacién eugenética», a «Estudios de Derecho Penal en Homenaje al Profesor Luis
Jiménez de Astia», Revista de la Facultad de Derecho de la Universidad Complutense, nim. 1/1986,
pag. 47 i ss.
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Liibertat. En principi, no és admissible que s'imposin analisis per saber si una
persona pateix o pot transmetre una malaltia hereditaria, Ara bé, en certes condicions
(si es tracta d’un contracte voluntari), una de les parts pot condicionar I'accepracit de
V'accés a aquesta informaci6, la qual cosa es pot fer extensiva al matrimoni. La Hibertat
es pot exercir també positivament en el sentit de sol-licitar que es facin les proves
necessaries, els resultats de les quals ha de facilitar-los el metge. Encara que el faculta-
tiu es pot reservar aquesta informaci6 en cas que es tracti d'una malaltia irreversible si
no hi ha una insisténcia expressa, els individus tenen el dret, en principi, de saber o
no saber els resultats d’aquestes proves, la qual cosa pot ser extensible als pares de fills
menors d’edat.

Avortament. A Espanya, com en molts altres paisos, a partir de la promulgaci6 de

la Llei Organica 9/1985, de 5 de juliol, esta legalitzat I'avortament en cas que el faci
un facultatiu autoritzat dins de les vint-i-dues primeres setmanes de gestacié, amb el
dictamen preceptiu previ, si es preveu que el fetus naixerd amb greus tares fisiques o
psiquiques. Per tant, la preséncia de malalties gentiques greus dona el dret a la
interrupcié de 'embaras, tot i que apareguin dubtes sobre si legitima aquesta practica
el fet que 'anomalia gendrica només provoqui la mort en edat madura, pels volts dels
quaranta anys, com és el cas de la malaltia de Huntington, tenint en compte, a més,
els aven¢os de la medicina. Al meu parer, aquesta incognita caldria dilucidar-la
comptant amb la mare, ja que no es pot descartar la tensié psiquica que aixd pot
provocar a 'embarassada duranc i després de 'embaris. En el dret espanyol, aquestes
decisions seran legalment possibles a partir de la revisi6 de la normativa sobre I'avor-
tament que permetra d’interrompte I'embaras durant els tres primers mesos si provoca
angoixa o ansietat en la mare, la qual cosa també pot ser induida per la preséncia
d’anomalies en I'embri6 no estrictament patoldgiques i, fins i tot, pel sexe del futur
fill. Altrament, no hauria d’haver-hi cap mena d’objeccié per extrapolar aquestes
conclusions a les fases de preembards, en que se situen les practiques de reproducci6
assistida.
_ El que em sembla indiscurtible é que 'acompliment d’aquestes proves no pot
condicionar la determinacié automatica de la prictica de 'avortament en cas que es
confirmi que el ferus és portador de malalties greus, encara que aixd pugui provocar
atencions costoses per a tota la vida a I'individu que ha de néixer.

Malpraxi médica. Els tribunals americans han conegur reclamacions contra faculta-
tius que no han indicat al moment oporti la conveniéncia de la prictica de les proves
precises, i els han condemnat al pagament de compensacions. Aquests criteris també es
podtien aplicar en el nostre pais en els casos que ja hem exposat, quan hi hagi antece-
dents en la familia i s’hagi privat la possibilitat d’avortar a les mares portadores de fetus
amb greus defectes gengtics. Perd caldria disposar dels equipaments necessatis, la qual
cosa em sembla que només succeeix —i parcialment — amb la malaltia de Down.

Eguitat. Les aspiracions de les companyies d’assegurances per saber la salut geneti-
ca dels possibles assegurats no em semblen un simple fruit de I'espantosa cobdicia
empresarial. Sembla logic que no s'escamotegin aquests examens, tal com succeeix
amb d'altres malalties. Efectivament, les primes d’assegurances es calculen en funcié
del risc i si aquest no es coneix la resta dels assegurats carreguen les despeses.
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Fins i tot es poden donar defraudacions tipiques si el candidat a assegurar sap les
seves possibilitats de vida i l'assegurador no. En aquests casos pricticament no hi ha
cap risc quant a l'assegurador perqué cientificament se saben les perspectives de la
persona afectada,

Una altra situacié més delicada & la de les simples propensions, que es poden
matetialitzar o no i per a les quals no hi ha estadfstiques que relacionin, per exempie,
la predisposici6 a contraure la malaltia d’Alzheimer 1la seva materialitzacié. Entenc
que fins que no s’avanci cientificament PEer aquestes vies no seria raonable que es
computessin aquests factors a ’hora de contractar una asseguranga de vida o una
asseguranga privada d'assisténcia sanitiria,

Els drets de tercer. El dret a la intimitar que porta a la confidencialitzaci6 de l'estar
sanitari d'una persona pot entrar en col-lisi amb els drets de la resca si els afectacs per
malalties hereditiries duen terme activitats no adequades per als individus que les
pateixen. Aixd implica l'aparicié d’un altre protagonista, el contractisea.

En alguns casos I'exigéncia d'eximens genétics pot redundar en benefici del ma-
teix treballador si es tracta, per exemple, de rebuig a certs ambients industrials, En
daltres, sense necessitat de proves especials, es detectaran els simptomes de les matal-
ties de que es tracti en els examens médics ordinaris, com la incapacitar de distingir
els colors,

Aqui també apareixen els esculls, com en el cas de les assegurances, de les meres
potencialitats: alcoholisme, malalties coronaries, transtorns mentals, sobretot quan es
fan funcions delicades que afecten la seguretat de moltes persones. Aqui també cal
actuar restrictivament, confiant més en els controls sanitaris de Yempresa correspo-
nent. Els Tribunals americans han seguit aquesta via cautelosa en desautoritzar me-
diatitzacions especials per aquestes causes sobre pilots de linies a2ries. L' Administra-
¢i6 aerondutica d'aquest pais també va aixecar la restriccié establerta per a 'accés a
personal de vol de persones presumiblement portadores de cél-lules falciformes que se
suposava que afectaven la capacitat de rerencid d’oxigen per I'hemoglobina.

Els drets per patents. Una solida tradicié cientifica que ha influit en la legislacié de
patents manté que els descobriments purament cientifics que donen lloc immediata-
ment a un producte concret industrial no els poden protegir ni monopolitzar-los els
investigadors que fan aquests descobriments. S'entén que els secrets de les lleis de la
natura s6n de la societat, que d’'una manera o d’una altra ha fec possible el des-
cobriment.

Aquests principis raonables s’han quiestionat als Estats Units amb motiu del
PGH. Des del comencament, el Ministeri d’Energia i I'Institut Nacional de Sanitat
van fer explicits els seus proposits d’estimular la transferéncia de tecnologia i d’infor-
maci6 important per a la comunitar medica i la inddstria farmaceutica donant suport
a aquest Projecte no solament amb vista a la millora de la salut, siné també com una
inversi6 nacional, la qual cosa va animar la revisié de la Llej federal de transferéncia de
tecnologia, de 1986, per tal que els laboratoris oficials poguessin ajudar a promocio-
nar la posicié del pafs en la competéncia internacional.”®

76. Vid. Lee, The Human Genome Project, pag. 255 i 256.
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L'Institut Nacional de Sanitat ha mirat de matetialitzar aquests objectius, inten-
tant patentar bocf per boci el genoma que s'estd identificant, tot i que no estd clar que
la legislaci6 de patents ho permeti. Aquest fet ha provocat la dimissié de Watson com
a director del Projecte i ha generat un gran nombre de queixes en el si de la comunitat
cientifica, entre les quals cal destacar les de Grisolia, que ha recordat que en la
Declaraci6 de Valencia de 1988 els participants van exptessar fermament el seu criteri
sobre el fet que «la informacié que resulta de la cartografia i la seqiienciaci6 del
genoma humi hauria de ser de domini piblic, com també que 1'accés a aquesta
informacié hauria de restar a la lliure disposicié dels cientifics de tots els paisos».”

Dubto que aquests objectius encaixin en la legislacié nord-americana de patents,
com tampoc que es puguin rebre en el dret de gents. Si durant el segle XVI Vesal
hagués seguit aquestes pautes caldria abonar a regalies els seus hereus per tal de
practicar qualsevol intervencié quirfirgica. Aquest intent es pot qualificar d’auténtic
latrocini, tenint en compte que en el PGH conflueix tota una decisiva investigaci6
anterior, sufragada amb fons piiblics a2 nombrosos paisos, sense la qual aquesta opera-
¢i6 mai no hagués estat possible. Pel que fa a la resta, 'aportaci6 cientifica nord-
americana al projecte consisteix fonamentalment en tasques repetitives amb sondes
moleculars, facilitades per mitja d’artefactes mecanics i sistemes de processament
informaric. Es com si el constructor o el finangador d’un microscopi electronic tingués
el dret d’apropiar-se de tots els drets sobre alld que es percep mitjangant aquest
aparell.

A Espanya, com a minim, i crec que en molts altres paisos de la mateixa familia
legal, les pretensions dels EUA no tindrien cobertura, ja que segons 'asticle 4 de la
Llei 11/1986, de 20 de mat¢, sobre patents, no es consideren invencions i, per tant,
no sén patentables «els descobriments»; com tampoc no ho sén, perque no es conside-
ren aplicacions industrials, «els meétodes de tractament quirdrgic o terapéutic del cos
huma o animal, ni els meétodes de diagnosi aplicats al cos humi o animal», llevat que
es tracti de substincies, aparells o instruments.

Bercovitz, autoritat espanyola més important en matéria de patents, manté que les
invencions biotecnoldgiques «poden tenir per objecte materials biotecnologicament qtils
en enginyeria genética, com gens aillats, seqiiencies d’ADN, ADN recombinant, teixits,
cél-lules, plasmides»,” perd em sembla que aquests criteris es refereixen a aplicacions
industrials de les descobertes cientifiques, i no a la terapéutica humana.”

D) Lleugenésia altraista

Fins ara hem examinat les aplicacions meédiques de la genética, perd és inevitable
afrontar també altres conseqiiencies de transcendéncia fonamentalment social. No
entenc per qué la ciéncia s'atura en el limit del dolor fisic sense passar el llindar
d'altres afliccions potser més agudes. En alguns casos, encara no hi ha fronteres; la
propensié a I'alcoholisme 1 als desordres mentals, i una quota d’intel-ligéncia inferiot
a la normal sén tares sanitaries i socials al mateix temps.

77. Declaracions que recull ABC, de 23 d'agost de 1992, Paradoxalmenc, sembla que I'impulsor
d'aquest deliri de parents s el professor Verter, qui va suggerir el text de la declaracié al-ludida.

78. Bercovitz, La proteccitn de las invenciones biotecnoldgicas, Joc. cir., pag. 87.

79, Tralrra banda, es van exposar abans d’iniciar-se el PGH. No conec la seva posicié posterior.
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No es tracta de retornar al mite antic del superhome, inviable cientificament, ni
de ressuscitar fantasmes racistes, sing de plantejar-nos seriosament si en el camp dels
principis cal descartar —i per qué— la millora de la nostra especie 0, per contra, és
licit de promocionar la nostra evolucié cal com pacificament hem practicar des del
Neolitic per altres vies amb els animals doméstics.

Els genetistes semblen fugir com de la tinya d'aquests incdmodes interrogants.
Aquest fet és explicable, tal com veurem, perd alguns d’aquests han entas que tard o
d’hora s’hauran de definir. Tal com lacidament ha dit recentment Dausser: «el poder
de la geneérica sera tal que no solament resultara factible deteccar les predisposicions
patologiques, siné també fins i tot el conjunt de les caracteristiques de comportament
eventuals d'una personax». ™

L'any 1983, un altre cientific rellevant, Motulskg, advertia que els problemes se
suscitaran quan, un cop superats els limits de la salut piiblica, sapiguem més sobre la
genetica de la personalitac i els trets mentals, *! Més recentment, Koshian ha advertit
de les possibilitats benéfico-socials dels nous descobriments.

Perd encara hi ha molt cami per fer abans que els ciencifics i la societar siguin
capacos de conscienciar-se dels avantatges positius inherents a aquests avengos del
coneixement i es tranquil-litzin sobre el bon ds d'aquestes troballes.

) El rebuig cientific de F'eugenésia. La memoria histdrica

Cal recongixer que en aquests moments l'eugenesia no té gaire bona acollida nj
des de la perspectiva de les ciencies de la natura ni des de les ciéncies socials, cosa
perfectament explicable si per eugenésia s'entén la millora d'una raga particular
dominant, marginanc components d’altres etnies, o liquidant-los fisicament o repro-
ductiva, juntament amb individus defectuosos del grup exultantment autcentro-
nitzat.

El maxim entusiasta d'aquest moviment, impulsat primer per Galton, que va
encunyar l'expressi6 a la darreria del segle XIX a partir d'un passatge de Darwin, va
ser Davenport, que va publicar als EUA lany 1911 el conegut llibre Heredity in
Relation to Eugenies.>

Aquestes doctrines, sens dubte mancades de suficient base cientifica, es proposa-
ven positivament entre altres accions el matrimoni entre gent ben dotada hereditiria-
ment, i negativament l'eliminaci6, Vesterilitzaci6, la segregacié i la prohibicié de
matrimoni dels mal dotats,

Aquesra influgncia es va estendre a la politica, va animar la legislacié estatal que
aurcoritzava 'esterilitzaci6 de certs individus com ara els epiléptics o simplement els
criminals habituals, i també va inspirar la Llei d’immigracié de Nord-ameérica, de
1924, la qual em sembla que encara és vigent, que assigna quotes a diferents nacions
en funcié de la presumpta intel-ligéncia. El president que va signar aquesta Llei,

80. «La revolucién genética», a ABC, 23/8/19937.

BI. «Impact of Genetic Manipularion on Society and Medicine», a Science, nam. 219/ 1983, pag.
135 iss., e, Bishop, Waldholz, pig. 381.

82. «Secuences and consecuences of the Human Genomey, a Science, nden. 246/1989.

83. Vid. Kevles, In the name of Eugenics. Genetics and the Uses of Human Heredity, Knopf, Nova York,
1983; i «The Unmasteted Past of Human Generics», a Teich, Portter, Fin de Siecle and irs Legary,
Cambridge University Press, 1990,
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Calvin Coolidge, afirmava que, tal com demostra la biologia, els ndrdics es deterioren
quan es barregen amb d'altres races,™

Tot i que aquestes idees es van difondre a un gran nombre de paisos,” va ser a
I’Alemanya nazi on van induir les maximes aberracions que es coneixen en la historia
de les relacions ciéncia-politica. Sobre la base d’una Llei de 1933 es va autoritzar
I'esterilitzaci6 legal dels ciuradans alemanys que patien unes malalties determinades,
o que fossin de raca negra, jueus o gitanos i, a patir del 1940, l'eliminaci6é dels
pacients psiqui:‘a,trics,BG que finalment va desembocar en la criminal i aberrant matan-
ca a qué es va sotmetre tot el poble jueu.

Aquesta 1li¢é de la hisedria encara és molt present en la ment dels membres de la
comunitat cientifica i, en general, dels intel-lectuals i politics actuals, per la qual
cosa no és estrany el rebuig quasi visceral que provoca el terme eugenésia i, fins i tot,
nep-eugendésia.

Per aixd Watson, la figura més prestigiosa del genetisme modern, ha proposat
que com a minim el 3% dels fons disponibles per al PGH es dediquin 2 estudiar ies
implicacions &tiques i socials, conscient dels terribles abusos que provoca el coneixe-
ment passat i incomplet de la genética humana sota el nom d’eugenesia.”’

Aquests temors han fet demanar que el PGH resisteixi l'agenda eugenética® i que
les noves investigacions no portin a la neo-eugendsia,” que s'adrecin solament a la
identificacié d’individus amb alt risc i, si s'escau, que s'impedeixi la transmissié de
les malalties gendtiques”™ i «l'Gs indegut, no clinic, dels coneixements i les tec-
nologies gendtiques».”’

Fins i tot dins de la investigacié médico-genética hi ha una oposicié seriosa o, com
a minim, temor i reluctincia a I'ds en general de la terdpia sobre c&l-lules germinals,
és a dir, sobre aquelles que poden transmetre hereditiriament les modificacions in-
duides. E! Consell d'Investigacions Médiques Europees va refusar, en la reuni6 de
1988, aquestes intervencions i el Consell de I'Organitzacié Internacional de Ciencies
Mediques celebrat al juliol de 1990 va suggerir cautela en aquestes practiques, tant en
aspectes técnics com &rics.®? El Govern britanic, quan ha autoritzat explicitament les
teripies genétiques en els humans, ha exclds les que incidissin en les cel-lules repro-
ductives.”

Perd> no se’ns diu res més. No se’ns explica el motiu de fons d'aquest rebuig, que
no es pot basar només en la repercussié emocional de Vexpetiencia eugenésica del
passat, que indubtablement no es repetira mai més. Sens dubte hi ha un component
respectable i compartible de temenga vers alld desconegut, com també manca de

84. Lee, op. cit., pag. 276.

85. Vid. Adams, ed., Eugenics in Germany, France, Brazil and Russiz, Oxford University Press,
1990,

86. Vid. Miiller-Hill, «La desigualdad genética y la injusticia social: una leccién de la Historia», a
Proyecte Genoma Humano: Etica, pag. 383. També del mareix autor, Murderans Science. Elimination by
Selection of Jews, Gypsies, and Otbers, Germany, 1933-1943, Oxford University Press, 1988; Proctot,
Racial Hygiene: Medicine under the Nazis, Cambridge, 1988.

87. The Human Genome Project, loc. cit., phg. 249.

88, Annas, Reproductive Genetic and the Law, cit.

89. Patlament Europeu, sessi6 de gener de 1989, vir. Lee, pag. 277.

90. Comissié d’Economia Europa.

91, Bertholomé, «Mas alld de las declaraciones: ;Es posible acoplar la ética en el proyecto geno-
ma?», a Provecto Genoma Humano, cit., pag. 377.
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maduresa de la recerca genetica i social. Perd penso que convé reflexionar sobre tots
els factors excraracionals que Operen en aquest cas,

#) Metaconceptes

L'avancpredisposicié que hem apuntat préviament sobre ingeréncies —amb finali-
tats conductistes— en la dinimica hereditiria dels humans &s anterior a la recerca
biomolecular moderna, i ja ha permeabilitzat les practiques forenses i el dret positiu,
tal com demostra el tractament donat a una cosa no gaire escandalitzadora com V'elec-
cié possible de sexe amb mitjans cientifics; en altres temps, aixd es resolia sense
pegues socials per mitji de prictiques que actualment ens semblen, certament, pura
barbarie.** Aquesta qiiestié ha donat lloc 2 una jurisprudéncia® abundant i conflictiva
als EUA. A Espanya, fins ara, s'ha resolt fiegativament, ja que no es va autoritzar
Ieleccid de sexe a una mare de cinc filles,” cosa que t€ una base legal suficient ja que
es considera una infraccié molt greu la seleccié del sexe.?”

La legislacié que permer la practica de tecniques de reproduccié assistida en al-
guns paisos sol prohibir contundentment, com &s el cas de I'espanyola, que la inter-
vencid influeixi sobre els caricters hereditatis no patologics o que busqui la seleccié
d’individus o races.”™

Cal recongixer que en aquests moments hi ha un posicionament social contrari quant
a I'ts de les técniques de qué parlem amb intencions que, per la nostra banda, considerem
positives: millora de I'espécie humana, ajut a certs individus perqué neixin amb caracte-
ristiques normals. Evidentment, les lleis es fan ressd d’'aquests criteris majoritaris.

Perd no sempre ha estat aixi. En altres temps, tal com mostra la mitologia que
recullen moltes religions (l'egipcia, la grega, la hindq, etc.), els maveixos déus s'en-
carnaven en quimeres, és a dir, animals mixtos. Fls faunes, els centaures i les sirenes
llegendaris suscitaven sentiments d'admiracié i no pas repugnincia.”?

Durant I'edat mitjana encara persistia I'ambicié dels mags i els alquimistes per
crear artificialment éssers parahurmans, Val la pena de citar Faust: Wagner presenta a
Mefistofeles, I'homuncle que ell crea, un passatge que possiblement exhibeixin les
cliniques genétiques dels segles vinents:

«Nosaltres reconeixem la manera antiga d’engendrar com una mera obra.

»El punt delicat d’on brolla Ia vida, la forga dol¢a que emana de I'interior ha
perdut d'ara endavant tota la importancia, tota la dignitat,

»Si l'animal encara troba en aixd algun plaer, 'home dotat de qualitats nobles ha
de tenir un origen més noble i pur.

92. lee, op. cit., pag. 293,

93, E! Pais, 17/1/1992.

94. Vid. Harris, «Cudntos hijos», a Nuestra espacie, Alianza Editorial, Madrid, 1991.

95. Vid. O'Brien, «The supreme Court and Sex Choice», a Medical Rthits, Massachusets, 1983, pag.
457 i ss.

96. En ser revisada la senténcia permissiva inicial, criticada per Valera Portella, «Rechazo al control
de calidad de los hijos», Ef Pass, 1/9/1990.

97. Article 20.B.n de la Llei 35/1988.

98. Article 13.3.4 de la Llei 35/1988, de 22 de novembre. Vid. Bustos, «El Derecho espafiol ante
las nuevas técnicas genéricasw, a Le Ley, niim. 3055/ 1992, per a una critica sobre altres aspectes d'aques-
ta Llei.

99. Em remera & la meva obra Bisética y Derechs, Ariel, Barcelona, 1985, pag. 171 i ss.
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»Ens atrevim a experimentar racionalment alld que es considerava el misteri su-
prem de la natura.»'”

Actualment tenim una cultura diferent que, tant en ambits cientifics com popu-
lars, s'oposa a la superacié dels lfmits de la terapia genética, basada en part en una
prudeéncia legitima, atesa la novetat d'aquestes recerques, sobretot a partir d'idees
morals o religioses prou difoses, petd que no tenen garanties d’acceptacio perpetua.
Sens dubte, aquests supravalors canviaran amb el temps i en 'espai.

Per exemple, no saprecia que el concepte de la dignitat humana —que sol ser el
més emprat — tingui uns petfils monolitics. Historicament s’hi han fet cabre moltes
coses, com ara el turment que practicava la Inquisicié amb finalitats religioses (que
també duien a terme els jutges laics, com a prictica processal ordinaria), 'esclavitud,
la discriminaci6 de races, sexes o creences i 'obligacié que encara hi ha en alguns
paisos que les dones es vesteixin d’'una manera determinada i tinguin un comporta-
ment no vedat als homes.

Recordo una andcdota il-lustrativa, més o menys relacionada amb els avengos
sanitaris. Hi ha un quadre que reflecteix el «miracle» de Sant Cosme i Sant Damia,
patrons dels cirurgians des de I'2poca de Dioclecia, que recull 'amputacié de la cama
a un esclau negre que es recargolava per terra de dolor i que s'empeltava després a un
prohom ric que jeia en un llit sumptués amb baldaqui de brocat.

Llevat del punt de vista del dogma religiés — respectat perd no necessariament
compattit—, I'dnica modalitat legitima de qualificar un dret de fonamental és I'acord
social, expressat nacionalment o internacionalment, Tal com indica Bobbio, el fona-
ment histdric del consens és I'finica cosa que es pot provar factualment.'”” Efectiva-
ment, el conflicte entre ciencia i &tica rau en el caracter objectiu de la primera i en I'iis
de «principis que varien amb el temps i els individus» per part de la segona. 102

Hi ha un altre factor que és present fins i tot en el subconscient dels mateixos cienti-
fics: la por a robar el foc de Prometeu, a agafar els fruits prohibits de 'arbre de la vida, la
qual cosa esta arrelada en les claus judeo-cristianes de la nostra cultura que, tal com deia
Tertul-1ia, ens inhibeixen de fer el que Déu no vol que hagi de ser fet pels homes, '™ és a
dir, modificar la llei patural i, encara menys, canviar ’home, el centre de la Creacid.

Fins i tot els esperits més tolerants i progressistes s'espanten davant les propostes
d'alguns escriptors cientifics que proposen alteracions genétiques perque l'organisme
huma duri eternament, o la creacié d'embrions clonats conservats en fred per ser
utilitzats com a bancs de cél-lules i teixits utiliczables pel donant per recanviar els
seus organs. '™ En el futur, ha dit Toffler, «les tecnologies avangades ens plantejaran
problemes &tics que ara amb prou feines podem ullar: la manipulacié genética, la

possibilitat d’accedir a la immortalitat mitjangant la griogemmacié...»'”

100, Goethe, Fansto, Orbasa Origen, Barcelona, 1982, pag. 192.

101. «Presente y futuro de los derechos humanos», a Ef Tiempo de los Derechos, Sistema, Madrid,
1991, pig. 64.

102. Grisolia, cit., Lee, Genoma, pag. 261.

103. Vid. Ruffié, De /a biologfa a la cultura, trad. esp., Muchnik Editores, Barcelona, 1982, pag.
388.

104, Estalayo, «La sociedad de las utopias», a Muy Interesante, suplement niim. 137/1992, pag. 411
42,

105. Entrevista publicada a la revista citada abans, pag. 48.



R. Marein Mareo, Tusgenitica 31

¢) La procreacié reflexiva

81 les conviccions socials canvien i les lleis ho palesen, serd possible de prosperar
€N COses que avui ja es practiquen impliament: la diferenciacié entre la concepci6
genéticament conscient i el plaer sexual.

Aquestes tendéncies ja compten amb un suport col-lectiu indubtable des de la
perspectiva de l'alliberament de les conductes sexuals | el control de la maternitat,
ampliament difés entre les parelles de joves i adules. La planificacié familiar és un fec
solidament establert en la cultura occidental que hom intenta exportar a altres indrets
amb l'objectiu de frenar una explosié demografica que podria provocar un nombre
d’humans que, d’aqui a 1.200 anys, pesara com tota la rerra, si continua la tendéncia
actual, 1%

Tal com indiquen els antropolegs, aquests comportaments coincideixen amb les
aptituds i proclivitars de I'especie humana, que, diferentment del que succeeix en
alcres espécies —llevar, potser, d’una raga d’orangutans—, copulen en qualsevol mo-
ment i no ho fan exclusivament quan pot tenir lloc la fecundaci6 de la femella, la
situaci6 de la qual pel que fa a aixd no coneixen per signes bioldgics precisos, '

Encara tenim menys consciéncia sobre la convenidneia de fer de l'acte de creacié de
la descendéncia una decisié mediatitzada per imperatius de la ciéncia. Es cert que en
la societat en qué vivim és un fet prou normal que els fills es tinguin deliberadament,
perd la higiene genética conceptiva és rudimentaria i es limita simplement, a Espanya
si més no, a comprovar el grup sanguini dels pares i a la practica durant I'embaris de
la prova de la amniocentesi.

En el futur, és possible que els nens s'engendrin cada vegada més en cliniques
especialitzades per a la reproduccié assistida, on préviament s’haurd fet un estudi a
consciéncia dels antecedents familiars dels pares amb vista a detectar possibles anoma-
lies transmissibles, sense descartar tampoc que es millorin les caracteristiques del
futar fill. Aquest darrer punt & especialment polémic, perd es dissenyen técniques,
actualment o potencialment, disponibles.

Si es practica la inseminacié 7 vitro no hi ha obstacles legals, si més no a Espanya,
perque es puguin descartar preembrions si es derecten anomalies genétiques. Per
aquestes causes podria suscitar-se la ineerrupei6 de 'embaris nacural o assistit, un cop
produit. Actualment no es pot precisar fins on poden arribar les irregularitats que
facin licites aquestes prictiques i, en tot cas, caldri valorar si convé I'avortament o la
terapia genética, en el cas que aquesta dlrima sigui practicable,

No és facil determinar a priori els 1fmits del que és patologic. Per exemple, hi ha
el que anomenem sindrome del cromosoma X fra gil, que en els nens —no pas en les
nenes— provoca un retard mental moderat o greu,™™ o la possible identificacié d'una
intel-ligéncia sensiblement inferior a la mitjana, un enanisme congénit, o altres tares
no invalidants perd que faran que tant pares com fills tinguin una existéncia des-
graciada.

La diagnosi en preembrions (conjunts que resulten de la divisié progressiva de
I'dvul des que és fecundar fins aproximadament catorze dies després) permer de detec-

106. Ruffié, De lx biologia & la cultura, cit., pag. 385.
107. Vid. Harris, «El mito del imperativo procreador», a la seva obra Nuestrs especie, cit., pig. 205 i
ss.

108. Vid. Bishop, Waldholz, Genoma, pig. 377.
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tar possibles anomalies genétiques. Per tant, si aquestes anomalies es poden qualificar
de greus, per a la qual cosa em remeto al que hem exposat anteriorment, cal abando-
nar la implantacié a I'ter; es pot recorrer, perd, a altres dvuls fecundats disponibles
que eventualment no presenten irregularitats genétiques.

La legislacié espanyola empara aquestes practiques, si els caricters heredicaris que
s'observen sén patoldgics'® i es comprova la inaptitud del preembrié per transferir-lo
a I'titer matern. '

Perd de moment, almenys a Espanya, no es podria permetre que per mitja de les
tecniques de seleccié de preembrions una parella pogués seleccionar aquells en que
apareixen els gens dominants d'algun dels seus components, com ara I'aptitud perala
muisica, el pensament abstracte, 'esport, etc. Ara bé, llevat de predomini de precon-
ceptes motals, no em sembla que es pugui condemnar el fet que els pares facin tot el
racionalment possible per tal que els seus caricters més apreciats passin als seus fills.

Caldria per tant harmonitzar la normativa de I'avortament i de la fecundacié
assistida, ja que si la primera liberalitza la incerrupcié de I'embaras durant el primer
periode (el que de fet passari a Espanya després de la reforma del Codi penal}, no seria
raonable que es limiti l'autonomia de voluntat de la mare en la fase anterior a la
gestacié en L'dter. Ni és ldgic que es pugui autoritzar I'avortament per raons psiqui-
ques si es comprova que el futur fill seria d’'un sexe no volgut, i no es permeti fer el
mateix amb motiu de la procreacié assistida. Aquestes conclusions es podrien ampliar
a d'altres suposits.

Perd si encara hi ha reserves morals, sens dubte que es podrien resoldre, si la
recerca ifo el tractament es fes en un dvul encara no fecundat, la qual cosa sembla que
ja s'estd iniciant. !

Aquestes possibilitats revoluciondries de millora genética no sanitaria no estan
prohibides per la llei, perd estan afectades pel ver general a «la manipulacié genética
amb finalitats no terapéutiques» de la llei espanyola. Si s'aconsegueix, i no crec que
falti gaire, incorporar material gengtic als gametes i després es fa la fecundaci6 i
vitro, es podria millorar genéticament en diversos aspectes i de manera sensible el fill
que en resulta. Tanmateix, ara com ara hi hauria una enorme oposicié. Cal recordar el
que hem dit pel que fa a la resisténcia encara menys objectable a la terapia genetica en
cel-lules sexuals.

Cal recontixer que actualment és impracticable la induccié de canvis quan shi
impliquin nombrosos gens les posicions i particions dels quals no es coneixen bé. Rita
Montalcini, en la inauguracié a Italia del Centre de Biotecnologia Avangada, per aixd
va fer al-lusi6 «a 'alarmisme injustificat dels que temen que amb I'enginyeria genéti-
ca es podran manipular les millors qualitats genétiques de I'home: el caricter, les
capacitats cognitives i etiques. Aixd no s'esdevindra mai.»

Perd malgrat aquestes afirmacions, és segur que els progressos de la ciencia supe-
raran totes les barreres, i aleshores caldra valorar si existeixen entrebancs intrinsecs, no

109. Article 13.3.¢ de la Llei 33/1988. Respecte a aixd, la Llei considera quirtirgiques aquestes
intervencions, la qual cosa em sembla poc adequada.

110. Arricle 12.1.

111. Verinsky i altres, «Genetic Analysis of Polar body DNA. A new approach to preimplanta-
tion Diagnosis», American Journal of Human Generic, nim. 1072/1989; vit, Bishop, Wadlholz, Genomia,
pag. 370.
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cientifics, que facin inviable o desaconsellin una intervencis eugenésica organitzada
per I'Estat, sobre pressuposits d'acceptacié voluntaria, que permeti de millorar ja
prole sobre la base de 1'aporcacié genetica de la parella mateix 0 amb concurs exterior,
La possible objeccié es fonamentaria en I'empobriment genetic dels individus que
fessin servir aquestes virtualitats, perd aixd no hauria de ser necessariament aixi, ja
que no es buscaria una especialiczacié empobridora, ans el contrari, una ampliacié
dels recursos genetics.

L'eugendsia moderna que aqui presentemn no es proposa de millorar els espécimens
d’una pretesa raga superior, sing que vol ajudar gen2ticament els més desfavorics per
tal d'aprofitar els recursos culturals a disposici6 de tots. Hi ha, doncs, un objectiu
col-lectivitzador i igualitari que potser no agradi als elitistes incel-lecruals ; als que
basen el seu estatus privilegiat en les facilitars que proporciona formar part d'un cert
arbre genealdgic implantat en un humus econdmic i cultural ric,

L'eugenésia ha estat responsable de practiques horribles, perd aixd es deu als qui
van aplicar-la i a la pobresa del patrimoni cientific que va sustentar-la durant altres
epoques, perd ha tingut també el concurs de reformistes &ticament impecables com
Julian Juxley.

Com s’ha reconegut des de critetis globalment i radicalment desqualificadors d’a-
questes intervencions, tant passades com futures, molts eugenistes primitius també
van ser cientifics socialment ben intencionats 1, per descomptat, politicament molts
d’ells eren progressistes o advocaven per I'esquerra socialista, '2

No arribo a entendre per que el genotipus ideal hagi de ser monopoli dels que ja
en disposen, o que les parelles que vulguin tenir un fill s'hagin de resignar al fet que
aquest sigui un ximple o un abdlic com a consegiiencia d'un codi genetic que repro-
dueixi les debilitats hereditaries dels progenitors. Coincideixo amb Koshland en el
sentit que, si bé hi ha immoraljtats que cal evitar, «també hi ha la immoralitar de
I'omissié», és a dir, la que consisteix a «no aplicar una nova tecnologia amb moltes
possibilitats per tal d'ajudar els pobres, els malalts els desemparats». '

#) Una utopia. La teripia genética per a Pesquizofténia de la nostra espécie

Diferentment del que succeeix en altres especies animals, en I'home predomina
aclaparadorament —si més no pel que fa a la dimensi6 social que té— el component
cultural sobre els determinants genetics. Aixd fa que les construccions i les deduc-
cions que es basen exclusivament en els comportaments pretesament derivats de 1’ar-
fossegament acumulatiu de caricters purament animals que impulsarien I'éxic repro-
ductor siguin ingrils, '™

Possiblement, el desequilibri entre alld innar ; alld adquiric (entre 1'aczar i la
necessitat, segons la formulacié clissica de Jacques Monod) és la causa de la major part

112, Kevles, «La influenciz de la eugenesia en la genética humanax, a Proyecto Genoma Humano:
tica, cit., pig. 402. Més ampliamenr d'aquest autor, I the name of Engenics, Genetic and the Use of Human

Herediry, Knopf, Nova Yok, 1985,

113, Koshiand, «Secuences and consecuences of the Human Genome», Science, niim. 874/ 1989,

114. Tal com suposen els sociobidlegs, el mixim exponent dels quals ha estar Wilson, Socisbislogy:
The new synthesis, Harvard University Press, Cambridge, 1975. Hi ha traduccié espanyola, Sociobiologta,
Ormega, Barcelona, 1980. Una critica d'aquests plantejaments a Shalins, Uso y abuso de la biologia. Una
tritica antropoligica de la sociokiologia, trad. esp., Siglo XXI, Madrid, 1982,
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dels nostres problemes, tenint en compte els temps rapids de l'evolucid cultural en
relaci6 amb la lenta cadéncia natural.'”

La trajectdria de V'home, que no s'ajusta a I'esquema darwinii, ha il-luminat el
cami, la qual cosa li ha permés d’avangar rapidament i superar els esculls del medi, i
alhora ha fet innecessari que, tal com succeeix en altres especies, solament les dificul-
tats exteriors hagin afavorit una lenta evolucié especialitzada que ha donat lloc a
individus més ben adaptats.

Cal recordar que els nostres predecessors, els hominids, van tardar prop de 20
milions d'anys a afavorir 'aparici6 de la nostra especie, mentre que I'bomo sapiens
només té 200.000 anys a les espatlles i que han passat menys de 15.000 anys desde la
decisiva revolucié neolitica.

Els nostres congeéneres no s'adapten a la natura, siné que la conformen fins a
extrems perillosos pel que fa a les constants vitals de la biosfera, Sobretot sén incapa-
gos de viure com a espécie Unica, potser perqué aqui si que la cultura no ha sufocat els
instints primitius i els habits possiblement genétics de convivéncia en petits grups.

No és que 'home hagi estat dissenyat per esdevenir un «imbecil trague», ni que
dins seu hi hagi un «mono sanguinari»: simplement no estd prepatat per prosperar,
geneticament i/o cultural, cap a la solidaritat amb els seus semblants, actuals i futurs.
Som conscients —encara que no fem res—, en aquest sentit, que la nostra perspectiva
és universal i comporta una responsabilitat global, tant pel que fa a la resta de mem-
bres del génere huma com pel que fa a les nombroses maneres de viure amb qué
compartim el nostre mén. 116 Bfeceivament, per sobre dels interessos humans hi ha els
interessos suprems de l'espécie humana, comuns als de les altres especies del plane-
ta.'”? Sabem que la humanitat es pot perdre de la mateixa manera que altres especies
es varen perdre,'® tot i amb l'originalitat que som l'dnica espécie capag d’'autodes-
rruir-nos. «L'eventualitat del suicidi col-lectiu és 1'tltim avatar de l'evolucié cultu-
ral.»'"?

Sobre nostre tenim greus problemes macrosocials: la contaminacié, la desforesta-
ci6, el racisme, el xovinisme, Uintegrisme, l'explosid demogrifica, la depauperacié
del Tercer Mén, el conflicte nord-sud.'®® Un cop d'ull al nostre entorn en aquests
moments no ens aporta precisament optimisme: Iugoslavia, Perd, Somalia, I Afganis-
tan, Angola, etc.

La solucié només pot venir de la solidaritat, dnicament ens pot salvar l'altruisme
planetari, "' Tanmateix, tenim dubtes seriosos que aixd pugui passar. Probablement
ens falta el gen de 'amor, encara que aquest no es pot proporcionar per mitja de les

115. Vid. Ruffié, De la bivlogla a la cultura, op. cit., pag. 279 i ss. També Lacadena, «Problemas
genéticos en relacién con ¢l medio ambienter, a Gafo, ed., Etica y Sociologia, Universidad Pontificia de
Comillas, Madrid, 1991, pag. 40.

116. leakey, La formacidn de la humanidad, Ediciones del Serbal, Barcelona, 1981, pag. 251,

117. Vid. Sosa, «The neo-contracrualist Ethics and the Environment: Can the Ethics of Dialogue
maintain an Environmental Ethics?», en el cicle de conferéncies que va tenir lloc al Paveli6 de Suissa de
I'Expo'92, sota el lema Cultnra per la Natura.

118. Ruffié, De la bivlogia a la cultura, pag. 396.

119, Ruffié, op. cit., pag. 285.

120. Tal com remarquen cientifics sensitius. Vid. Lapiedra, «Formacié i informaci6 a 'Ensenya-
ment Universitari», a Revista de Catalunya, nam. 63/1992, pag. 20.

121. Ruffié, ap. ¢it., phg. 289, a partir de Haldane (1932), Wright (1949), Hamilcon (1964) i
Dobzhansky (1974).
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tecniques que hem vist, Es impossible cransmetre a I'home les indicacions gengtiques
provinents, per exemple, dels termits o de les abelles. En aquest punt és on comenga
la illusié, el somni naturalisca.

Evidentment, hi ha una altra 0pci6: generar una nova cultura poderosa, similar a
la que vn dia ens va donar Jestis de Natzaret. Cal recordar, perd, que els seus missat-
8es autentics no van durar gaire i que els homes el van crucificar només d’intentar-ho.
Un desengany semblant va afectar les propostes d’altres grans universalistes, com
Buda, Lao Tse, Mahoma o Marx,

No tenim res en perspectiva que pugui resoldre la dissociacié entre evolucig |
cultura i, dins d'aquesta, entre la técnica i la filosofia. Fa temps que constato que els
fabulosos avencos en les cigncies de Ia natura no van al mareix pas que els de les
ciencies socials que haurien de controlar-ne els resultats. Aquesta reflexié ha condufe
Bernard a mesurar aquesta discordancia comparant els coneixements d’Arquimedes
amb els dels fisics actuals i la saviesa de Placé amp la dels nostres fildsofs, '

Si ringuéssim sentit comi, potser haurfem de finangar —amb més generositat
que la que ha estat palesa per al PGH— un projecte paral-lel que estudiés I'enginyeria
social necessdria per a la supervivéncia. Perd caldria algun taumaturg per dirigir-lo i
no sembla que, de moment, estiguin disponibles.

122, «Nouveaux pouvoirs, nouveaux devoirs», a Le Monds, 19/9/1974, ¢i. Ruffié, pig. 389,








