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EDITORIAL ACTUALIDAD

El 6 de noviembre de 2008, el centro hospi-
talario de Poitiers inaugurd un espacio de
reflexion ética. Todas los establecimientos
hospitalarios de la regidon de Poitou-
Charentes forman parte de esta iniciativa.
Dicho espacio pretende ser un lugar de for-
macion, de intercambio y de debate entre los
profesionales de la salud, los investigadores,
y la sociedad civil. Justamente, la revision de
las leyes relativas a la bioética que se en-
cuentra préxima deberia invitar a todos los
ciudadanos a la reflexion .

Este primer boletin del espacio de ética
contiene esencialmente las intervenciones
realizadas con motivo de su inauguracion,
especialmente la conferencia de Alain Cla-
eys que constituye un verdadero documento
introductorio a los debates que suscitara la
revision de la ley.

También se han seleccionado algunas noti-
cias comentadas que demuestran la actuali-
dad y la necesidad de una reflexion ética.

El centro de documentacién de este espacio
ya comenz0 a recibir profesionales y estu-
diantes.

La asistencia a los dos primeros “cafés’
éticos y a la conferencia sobre la vulnerabili-
dad, dada por Corine Pelluchon demuestran
el interés de quienes componen el CHU por
este nuevo espacio. Ahora queda construir
su futuro.

Jean-Pierre Dewitte, Francia Béréterbide y
profesor Roger Gil

La inauguracion del espacio ético vista por Véronique Bescond, Jefa del
area de terapia intensiva y co-autora de este proyecto:

A partir de noviembre de 2006, en el marco de la redaccién del proyecto
2008-2012 referido al lugar que ocupa la ética en el CHU, comenz6 a
reunirse un grupo de personal sanitario (médicos, jefes de area, enfer-
meros) acompafiados por un director, con el fin de definir las motivacio-
nes de cada uno, los elementos que ya estaban en marcha en los dife-
rentes polos representados y las faltas percibidas en términos de cues-
tionamiento ético.

Réapidamente surgi6 la necesidad de crear un espacio que permitiera a
cada uno tomar distancia con respecto a las practicas cotidianas, para
compartir y confrontar ideas, y para esto se hizo imperiosa la represen-
tacion material y concreta de un lugar abierto a todos. No una construc-
cion abstracta sino un lugar de encuentro.

Este espacio de reflexion ética busca entonces ser un espejo del funcio-
namiento cotidiano de los diferentes equipos y establecimientos; el re-
flejo de esto sera documentado y analizado en presencia de expertos
del area de la salud, la filosofia, el derecho y la ciencia. Se trata de
elaborar una reflexién que incluya el sentido de nuestros valores y nues-
tros objetivos... DAR SENTIDO A NUESTRA PROFESION, A NUES-
TROS GESTOS Y ACTOS.

Este espacio de reflexion ética también busca favorecer la formacién y
los intercambios inter-hospitalarios. La apertura de este espacio a otros
centros hospitalarios, con diversas competencias, debe permitir una vez
mas una mejor aprehension de todos los aspectos y desafios del debate
ético.

Luego de dos afios de encuentros, de puestas en comun de experien-
cias e ideas, el espacio de reflexion ética fue inaugurado el 6 de no-
viembre de 2008 en presencia de Alain Claeys, diputado-alcalde de
Poitiers, presidente del consejo de administracién, y de Marie-Sophie
Dessaulle, directora de la Agencia regional de hospitalizacién Pointu-
Charentes. Gracias a la organizacion de “cafés éticos” se pone en mar-
cha una progresiva apertura hacia la comunidad, con conferencias que
permitiran debatir sobre un determinado tema y sobre problemas con-
cretos, haciendo que el espacio sea accesible a todos. EI CHU debe
asumir, en todas las circunstancias, su rol de espacio de hospitaliza-
cion, su rol universitario, su rol de produccion en términos de investiga-
cion clinica; pero todos estos aspectos no lo deben alejar de los impera-
tivos sanitarios. Debe permitirle a cada uno ejercer su rol en armonia
entre convicciones personales, modalidades de funcionamiento, obliga-
ciones legales y atencidn del paciente. El espacio de reflexion ética sera
un lugar de intercambio y creacién, un medio para elaborar su pensa-
miento entre el sentido comudn practico cotidiano de cada uno y la re-
flexion mas teorica. Como lo destaca el Prof. Roger Gil: “los buenos
sentimientos no alcanzan para hacer ética. Es una reflexiéon que se
trabaja.”

Red de Universidades

L atinoameri canas,




PUBLICACIONES UN ESPACIO ETICO EN EL CHU: ;PARA QUE?

El 29 de enero tuvimos el honor de contar
con una conferencia en el espacio ético
dictada por la catedratica, doctora y profeso-
ra de la Universidad de Poitiers, Corine Pe-
lluchon, quien acaba de publicar "La auto-
nomia rota. Bioética y Filosofia ", por edicio-
nes PUF.

Este libro cubre una amplia gama de proble-
mas planteados por la clonacion, la decisién
de detener o limitar un tratamiento, la euta-
nasia y el suicidio asistido, la asistencia a
ancianos y personas con discapacidad, la
fertilizacion asistida, las terapias génicas
germinales y somaticas. Su originalidad
reside en que la bioética es abordada en
términos de la filosofia politica. Los princi-
pios que orientan la practica médica son
explicitados, y los dilemas relativos a las
biotecnologias son examinados en funcién
de las elecciones sociales y los valores que
sustentan nuestras instituciones. En este
libro la autora evalla las propuestas de le-
yes basandose en la descripcion de los valo-
res que guian a una comunidad politica.

UAUTONOMIE BRISEE
BIORTHIQUEET PHILOSOPHIE

El objetivo es superar tanto la bioética reli-
giosa como la ética minima. Este trabajo
implica la deconstruccion de la ética de la
autonomia que subordina la dignidad a la
posesion de la razon, al autocontrol y a la
competitividad y divulga representaciones
negativas de la vejez y de la invalidez que se
oponen al ideal de solidaridad que muestran
ciertas instituciones. A esta ética de la auto-
nomia se opone una ética de la vulnerabili-
dad inspirada en la filosofia de Levinas y en
el acompafiamiento/asistencia de las perso-
nas en el final de la vida y de los pacientes
que sufren enfermedades degenerativas del
sistema nervioso. Esta reflexion sobre los

Hace menos de treinta afios que en Francia se tomé conciencia de que
la actividad médica, asi como la investigacion biomédica, no podian
llevarse a cabo sin estar acompafiadas por una reflexidn sobre el senti-
do mismo de las practicas y de la investigacion con respecto a la digni-
dad de cada persona humana.

Si bien la medicina parecia estar fundada en el respeto, fue necesario
darse cuenta en Nuremberg en 1947 que algunos médicos preocupados
por el progreso de la ciencia de la salud se habian comportado como
torturadores llevando a cabo experimentos inhumanos con judios y
gitanos en los campos de concentracion, y habian participado implicita
o explicitamente en la politica del Reich referida a los discapacitados
mentales o a las personas afectadas por enfermedades genéticas gra-
ves, cuyo destino oscilaba entre la esterilizacién y la muerte.

Pero los investigadores occidentales tuvieron dificultades para cuestio-
nar sus propios comportamientos: si bien vivian en paises democrati-
cos, no se daban cuenta todavia de que el progreso de la ciencia no
justificaba la tortura humana para el hipotético beneficio de una gran
cantidad de personas. Estos comportamientos, que se enmarcan en
una filosofia utilitarista que a menudo es el talén de Aquiles poco con-
cientizado de las democracias, fueron denunciados en 1966 por Bee-
cher en un articulo que caus6 sensacion, publicado en el New England
Journal of Medicine. EI mismo consistia en una recopilacion de mas de
veinte trabajos cientificos, como la inyeccion de células cancerosas en
individuos ancianos y “seniles” residentes de geriatricos, o incluso la
inyeccién del virus de la hepatitis B a una poblacién de discapacitados
mentales. Méas tarde también se reveld el escandalo de Tuskegee:
entre 1932 y 1972 se habia estudiado el desarrollo de la sifilis en indivi-
duos negros americanos sin administrarles el tratamiento curativo de
penicilina que habia revolucionado la terapéutica de dicha enfermedad.
Las conciencias norteamericanas y occidentales en general se estreme-
cieron.

Es sabido lo que sucedio luego: a pesar del rechazo de numerosos
investigadores de la época a un control de sus investigaciones, Estados
Unidos cre6 los primeros « Institutional Review Boards », precursores
de los comités de ética de la investigacion. Luego, en 1979, en el infor-
me Belmont se establecieron los grandes principios de aceptabilidad
ética de los protocolos de investigacion: el consentimiento informado y
la presencia “de un clinico-investigador inteligente, advertido, concien-
zudo, compasivo y responsable”. El movimiento pronto llegd a Europa y
en 1983 se cred por decreto del presidente de la Republica Francesa el
Comité consultivo nacional de ética (“Comité consultatif national
d'éthique”, CCNE). Como consecuencia de esto, nacieron comités de
gtica en un cierto nimero de CHU que se denominaron “locales”, a
veces regionales, y que es mejor llamar “institucionales”. EI comité de
ética del CHU de Poitiers surgié en la primer oleada de 1984.

Pero el progreso de las ciencias de la vida y de la salud no estaba sola-
mente en relacion con la investigacion, sino también con las practicas
médicas que habian sido transformadas por los progresos cientificos.
Es el caso de la reanimacién, que rapidamente replante6 los limites de
su aplicacion, oscureciéndose asi la frontera entre los tratamientos Uti-
les y el ensafiamiento terapéutico inutil y sin sentido. Asimismo, la nue-
va definicién de la muerte, ahora “cerebral’, y el progreso de los medi-
camentos inmunosupresores permitian el desarrollo de los trasplantes.
Por otro lado, las nuevas formas de concepcién como la fecundacién in
vitro despertaron una obstinacién con la procreacion y al mismo tiempo



Actualidad (continuacién)

fundamentos de la ética y el derecho lleva a
reconfigurar las nociones de autonomia y
dignidad, y a enriquecer la antropologia
subyacente a la filosofia de los derechos
humanos.

La ética de la vulnerabilidad, basada en la
definicion de la subjetividad como sensibili-
dad, no suprime el tema, sino que nos invita
a pensarlo a la luz de una triple experiencia
de la alteridad: la alteridad del propio cuerpo,
la alteridad vinculada a la otra persona y a
mi responsabilidad por ella; el abatimiento
que no remite sélo a la pérdida de si mismo
y a la alienacién, como en el caso de Hei-
degger, sino que subraya la importancia de
las relaciones sociales.

Participe de la denuncia de ciertos trata-
mientos infligidos a los animales, la ética de
la vulnerabilidad puede inspirar la politica y
promover un humanismo en el que nuestra
responsabilidad se extienda a los seres vi-
vos N0 humanos y a las generaciones futu-
ras.

Leido en la prensa

1. Pruebas de ADN y condenas injustas

El quimerismo genético es una posible fuen-
te de errores de identificacion por las prue-
bas de ADN que necesitan una gran vigilan-
cia ética. Un equipo de Taiwan ha demostra-
do que las personas con sometido a un tras-
plante de células madre hematopoyéticas
tenian células de la sangre que en la gran
mayoria de los casos tenian el perfil genéti-
co del donante, mientras que las células de
la boca podian tener un quimerismo que
mezclara en proporcion variable el perfil del
donante y el del receptor.

Sélo las células de los foliculos pilosos ex-
presaban sin excepcion el mapa genético del
receptor (Hong et al,. Bone Narrow Trans-
plantation, 2007, 40, 9, 871-874).

2. La investigaciéon sobre células madre
en Estados Unidos

Los principales temas de bioética han llega-
do a la campafia presidencial de EE.UU. El
Presidente Obama dijo en la CNN que se va
a financiar con fondos federales la investiga-
cion con células madre que su predecesor
habia excluido de la financiacion federal.

UN ESPACIO ETICO EN EL CHU: ; PARA QUE?

(continuacion)

ofrecian embriones supernumerarios fuente de células madre a los
investigadores, lo cual condujo al problema del sentido mismo del em-
brion humano y de los derechos y deberes que la sociedad debia otor-
garle. Las leyes llamadas de bioética, votadas por el Parlamento en
1994 y 2004, y que proximamente seran revisadas, muestran cuan atra-
vesada esta actualmente la sociedad por los desafios éticos, productos
del progreso de las ciencias y técnicas de la salud.

El objetivo del CCNE fue desde el principio emitir opiniones sobre cues-
tiones que generan problemas éticos, asi como organizar coloquios
para abordar publicamente dichos problemas. Es asi como los comités
institucionales de ética pasaron a encargarse, aun sin reconocimiento
del poder publico, tanto de analizar protocolos de investigacién, como
de ayudar en decisiones dificiles o aportar un punto de vista a sus pro-
pios establecimientos cuando estos solicitaran una opinion ética para
acompafiar una decision institucional. Nuestro comité fue asi consultado
sobre las modalidades del consentimiento a las practicas médicas, so-
bre los desafios éticos de la fecundacion in vitro, sobre la aceptabilidad
de la deteccion generalizada de la mucoviscidosis. Las opiniones emiti-
das en ese momento por los comités institucionales se adelantaron aun
a lo expresado por el CCNE. Incluso fueron muchas veces los miem-
bros de comités de ética quienes sentaron las bases de la ensefianza
de la bioética en las facultades de medicina y en las escuelas de pa-
ramédicos en Francia. Hay que homenajear el aporte de los enfermeros
y enfermeras a la estructuracion ética de sus ensefianzas, asi como su
temprana preocupacion por la dimension ética de los cuidados sanita-
rios, y especialmente por preservar un espacio para la palabra en practi-
cas cada vez mas invadidas por técnicas que tendian a reducir a los
enfermos a su enfermedad.

Es asi como algunos percibieron que habia que ir mas all& de los objeti-
vos en cierta forma operacionales de los comités de ética, ya que desde
los méas humildes hasta los mas prestigiosos, estos solo daban su opi-
nion, difundian trabajos o promovian la reflexion ética, pero para llegar a
los comportamientos, dicha reflexion debia compartirse en la cotidianei-
dad misma de las practicas sanitarias. Claramente la ética no podria
reducirse a la inspiracién de leyes, decretos, ordenanzas o circulares
que multipliquen las reglas de comportamiento, sin que haya por parte
de los profesionales una verdadera concientizacion del sentido del com-
portamiento que se les pide, una verdadera apropiacion de sus propias
conductas de vida en el ejercicio de su profesion, una reflexién compar-
tida sobre los problemas éticos que afrontan en su préactica y para los
cuales la reglamentacién no tiene respuesta alguna, asi como una re-
flexion compartida con los enfermos, sus familias y el conjunto de la
sociedad. En este sentido, los centros hospitalarios universitarios, vincu-
lados con los centros hospitalarios generales son, habida cuenta de sus
tareas de salud publica, el terreno mas propicio para poner en marcha
la reflexion ética, que denominamos espacios éticos.

La ley del 4 de marzo de 2002, llamada ley relativa a los derechos de
los enfermos, habia propuesto asi (articulo L. 6111-1) a los estableci-
mientos de salud, “reflexionar sobre las cuestiones éticas vinculadas
con la admision médica”. Al afio siguiente, el informe “Etica y profesio-
nes de la salud”’, llamado informe Cordier, recomendé la creacion de un
espacio de reflexion ética en cada una de las regiones, localizado en el
hospital universitario. Esta recomendacion se apoyaba en los dos espa-
cios éticos que ya habian sido creados en Francia: el espacio ético de la
Asistencia publica, Hospital de Paris como lugar de ejercicio “de una
pedagogia de la responsabilidad compartida... en el seno de los dispo-
sitivos de cuidados médicos” y el espacio ético mediterraneo de la Asis-
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En realidad, Bush habia planeado para per-
mitir la financiacién de la investigacién a
partir de células no embrionarias como las
células adultas o las del cordon umbilical. Se
sabe también cdmo son solicitadas las jove-
nes norteamericanas, y sobre todo las estu-
diantes mas necesitadas para proporcionar
ovocitos contra una remuneracion cuyo mon-
to cubre el costo de un afio de estudio en las
universidades americanas. Es esta la razon
por la cual el presidente Obama, quiso que
el Congreso, por lo tanto los representantes
del pueblo, se exprese a este respecto?
Aunque es logico considerar que pronto se
llegara a un acuerdo para financiar la investi-
gacion sobre células madre adultas o de
sangre de cordon umbilical, los fines no
estan totalmente claros.

3. Las células madre adultas tienen un
futuro?

¢ Hay que dirigir masivamente los fondos de
investigacion hacia células madre adultas o
células de sangre de corddn umbilical o hay
que liberalizar la investigaciéon con células
madre embrionarias que dan lugar en nues-
tro pais, como en otros, a una fractura ética
entre aquellos que consideran que el em-
brién puede ser objeto de experimentacion y
los que creen que la vida humana aun cuan-
do recién comienza debe ser respetada? En
cualquier caso, es importante tener en cuen-
ta que la revista Science, en su edicion del
19 de diciembre, ha puesto a la reprograma-
cion de células madre adultas a la cabeza de
los diez avances los cientificos de 2008.
Esta investigacidn, subraya la prestigiosa
revista, permitira comprender mejor y tratar

tencia publica de los hospitales de Marsella como “lugar de encuentro al
servicio de los profesionales de la salud, los investigadores y de todos
los representantes de la sociedad civil que se sientan comprometidos
con los problemas de ética médica”. Y finalmente la ley de bioética 2004
-800 del 6 de agosto de 1994 (articulo I. 1412-6) dicto: “Se crean espa-
cios de reflexion ética a nivel regional o interregional; estos constituyen,
junto con los centro hospitalarios universitarios, lugares de formacion,
documentacion, encuentro e intercambios interdisciplinarios sobre cues-
tiones de ética en el dominio de la salud. Asimismo funcionaradn como
observatorios regionales o interregionales de las practicas en lo que
respecta la ética. Estos espacios participan en la organizacién de deba-
tes publicos con el fin de promover la informacion y la consulta de los
ciudadanos sobre las cuestiones de bioética”. Aln si los decretos de
aplicacién no han aparecido todavia, Toulouse, Amiens y Brest han
creado su propio espacio ético, y por otro lado Lyon y Saint-Etienne han
puesto en marcha un espacio interregional Rhone-Alpes-Auvergne.

Es en esta légica que se inscribe la construccion de un espacio de re-
flexién ética regional en el CHU de Poitiers. El Director general, junto
con las instancias consultivas y deliberativas del CHU aceptaron y de-
searon que tal proyecto se llevara a cabo. Un grupo de auxiliares, médi-
cos, enfermeros y jefes de area trabajé mes tras mes para configurar
este espacio que se inaugura hoy.

Este espacio no interfiere con los comités de ética, puesto que tiene
otros objetivos. Ante todo es un espacio, es decir un lugar identificado
que asienta la ética en la geografia del hospital, y que le otorga asi el
status de una realidad fisica, autentificando y validando las necesidades
que tiene el espacio de constituirse como un lugar de formacion, de
documentacion, de intercambios y de puesta en comun de experiencias
y valoraciones.

La actualidad ética transmite a través de la prensa los interrogantes de
una sociedad que cuestiona las técnicas y las ciencias de la salud a
menudo de modo estrepitoso: esto se ha visto en los debates publicos
sobre la eutanasia, la interrupcién de tratamientos, asi como la gesta-
cion subrogada, la aceptabilidad o no de la experimentaciéon con em-
briones, el diagndstico preimplantacional, y los ejemplos podrian se-
quir....

Al principio de beneficencia que condujo al paternalismo, se opone hoy
en dia la primacia de la autonomia de la persona, de la preservacion de
la capacidad de eleccion, de la necesidad de obtener el consentimiento
informado. Pero los nuevos problemas surgen cuando el enfermo -
pensemos especialmente en el Alzheimer, si bien hay otros casos — no
esta en condiciones de dar su consentimiento. ;Como comprobar, aun
designando a una “persona de confianza”, que las elecciones son las
que el enfermo hubiese hecho? ;Cédmo substituir la decision de otro por
una decisién que un enfermo podria sugerir en un breve instante de
lucidez? El espacio de ética, que no tiene el objetivo de dar opiniones,
puede ser un lugar de intercambio y anélisis a posteriori de situaciones
vividas, para aprender a discernir los conflictos de valores. Este objetivo
es el que motivara los “cafés éticos” que el espacio esta organizando,
ya que la ética es mas un aprendizaje que una respuesta ante un cues-
tionamiento. Estos cafés éticos serén lugares de debate relacionados
también con la actualidad ética vista a través de un articulo de prensa o
los debates Parlamentarios relativos a la pronta reforma de las leyes de
bioética.

Pero el espacio no es solo un lugar de encuentros organizados. Es
también un lugar de paso para buscar documentos que aclaren sobre
tal o cual cuestion ética, o temas de actualidad. Un espacio asi no debe
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enfermedades como el Parkinson y la diabe-
tes tipo 1.

4. Gestacion subrogada

Actualmente prohibida en Francia, sera exa-
minada en la revision de las leyes sobre
bioética. En derecho comparado, la cacofon-
ia internacional es intensa y ley de EE.UU.
es en si misma muy diferente debido a la
estructura federal del pais. Una pareja fran-
cesa que viajo a California para una gesta-
cion subrogada ha sido reconocida como
padres de dos hijas nacidas de los esperma-
tozoides del padre y los 6vulos de la madre
gestadora. El Tribunal de Casacion ha con-
firmado que las actas estadounidenses no
pueden ser transcriptas en las actas civiles
francesas, ya que en Francia sélo la madre
gestadora es la madre legal porque es ella
quien dio a luz al nifio. Por otra parte, alli la
gestacion subrogada esta prohibida. Pero lo
mas preocupante es que los padres tampoco
pueden

considerar la adopcion. ¢ Cual sera la situa-
cion de estos nifios? El caso ilustra bien la
compleja relacién entre la ley y la ética. Na-
die pone en duda los enormes problemas
éticos que plantea la maternidad subrogada
y su prohibicién por la ley francesa puede
considerarse como bien argumentada desde
el punto de vista ético, aun si no sabemos si
el Parlamento mantendra esta posicién. Pero
en el caso de estos dos nifios que ya nacie-
ron, se les debe negar el derecho se ser
hijos de la pareja que los busc? ;Qué res-
ponsabilidad tienen los nifios en este tema
de los adultos?

ESPAG=E

DE REFLEXION

FTHIQUE

Ouverture : mardi et jeudi
de 12h30 a 18h30

ser exclusivo de los profesionales de la salud, sino que debe abrirse a la
sociedad civil, a los enfermos, a las asociaciones y al publico, siendo un
lugar de actualizacién constante a través de la difusion de sus compila-
ciones bibliograficas y sus analisis.

El espacio de reflexion ética tiene también como objetivo la formacién.
El grupo que se encarga de esto debe incluir las competencias de otras

disciplinas para enriquecer el espacio con aportes que se manifestaran
en coloquios y conferencias.

La formacion también se refiere al nivel universitario: desde 1999 la
Facultad de medicina y farmacia ofrece un diploma universitario de
bioética, que puede abrirse para recibir a todos aquellos que deseen
iniciarse en la bioética, su historia, sus conceptos y los grandes proble-
mas de nuestra época. El acceso a los documentos que se encuentran
en el CHU se completa con los importantes recursos de material infor-
matizado de la Universidad que estan abiertos a todos los inscriptos en
la formacién universitaria y que podran abrirse al espacio de ética. En
esta formacion convergen estudiantes de medicina, médicos, estudian-
tes de otras profesiones de la salud, parteras, ortofonistas, profesiona-
les de la salud en ejercicio y este afio se sumaran un psicdlogo y un
filosofo miembro de un comité de ética de un hospital de la regién.

La ética, la formacion en ética, la reflexidn ética y por lo tanto el espacio
ético pretenden ser un lugar de encuentro y puesta en comun. Lugar de
puesta en comUn entre los profesionales de la salud que en su practica
se enfrentan a problemas éticos y los profesionales de las ciencias
humanas que ayudan a pensar la ética y los valores que fundan las
relaciones entre los seres humanos. Lugar de puesta en comun entre
los profesionales de la salud, los enfermos, el publico, y finalmente la
sociedad civil que presienten cuan determinada estara la humanidad
que viene por las practicas médicas, la investigacion biomédica y sus
aplicaciones.

Junto al director general, agradezco a todos aquellos cuya presencia y
accion permitiran que el espacio de reflexion ética ahonde en ese “mas
alla de las précticas y la investigacion” que no significa mas que recupe-
rar lo humano en un mundo colmado de incesantes proezas técnicas
pero amenazado por la deshumanizacion.



Elementos de lenguaje para una intervencion
en la revision de la ley relativa a la bioética

Con un gran placer hoy me en-
cuentro entre ustedes para inaugu-
rar nuestro espacio ético regional.
Saben cuanto me apasionan las
cuestiones ligadas a la bioética y a
la investigacion. Como diputado y miembro de la Oficina
parlamentaria de evaluacién de elecciones cientificas y
tecnoldgicas, he contribuido con la elaboracion y evalua-
cion de las leyes de bioética y sigo con este delicado e
interesante trabajo.

Actualmente terminamos de evaluar la ley de bioética de
2004. Es necesario actuar de cara al futuro, identificar las
nuevas problematicas que el desarrollo cientifico y tecnold-
gico plantea al legislador, a fin que las leyes y reglamentos
se adecuen tanto a los descubrimientos cientificos como a
las expectativas de la sociedad.

El rol del legislador en este terreno es particularmente deli-
cado. Debe encontrar un equilibrio aceptable para todos, y
conciliar derechos que a veces son divergentes, derechos
de los investigadores / respeto de las reglas éticas, dere-
chos de los pacientes a contar con los nuevos tratamientos
competentes / principio de precaucion, derecho a acceder a
la reproduccion asistida / derechos e interés del nifio. El
legislador tiene la obligacién de buscar un consenso sobre
los valores fundamentales de la convivencia en nuestra
sociedad, sin obstaculizar el progreso cientifico, ni incre-
mentar los miedos que el mismo genera en algunos. Este
trabajo tiene ademas un valor pedagdgico.

Répidamente, se vio que en cinco afios el efecto de Inter-
net habia modificado considerablemente las expectativas
de los ciudadanos mejor informados con respecto al estado
de la ciencia y las legislaciones y practicas en el extranjero,
las cuales, por otro lado, han evolucionado ampliamente
segun el pais.

Se ha desarrollado una especie de “glotoneria tecnoldgica’,
aprovechando las noticias a menudo sensacionalistas o
demasiado prometedoras publicadas por los medios de
comunicacion, y el facil acceso a ciertos productos (tests
genéticos, gametas, etc.... por Internet). Estos aspectos no
pueden ser tratados solamente por el Poder legislativo
francés. No es posible prohibir compras por Internet. Sin
embargo, las prohibiciones planteadas por la ley muestran
los limites y los peligros de ciertas practicas autorizadas en
el extranjero.

Lo que es técnicamente posible no es juridicamente desea-
ble. El principio del “peor es nada” no es un factor de pro-
teccion para los ciudadanos ni de progreso cientifico, como
se ha visto en el caso Hwang.

Asimismo, la revisién de la ley de bioética mediante los
debates que suscita en numerosos recintos tiene un valor
informativo sobre el estado de la sociedad, asi como un
valor pedagogico: se trata de explicitar las opciones posi-
bles y debatirlas con serenidad y sin espiritu partidario.
Para la evaluacion de la ley de bioética, la Oficina parla-
mentaria de evaluacion de las elecciones cientificas y
tecnolégicas ha nombrado, como se hace tradicionalmen-
te, a dos intermediarios: uno de la mayoria y otro de la
oposicién.

Algunas consideraciones previas

-Primera consideracion: un balance a medias de la apli-
cacion de la ley de 2004.

La ley de 2004 necesito la puesta en marcha de una nue-
va organizacion institucional que recién fue intervenida en
la primavera de 2005 con la creacién de la Agencia de
biomedicina. El decreto relativo a la investigacién con
células madre embrionarias no aparecié sino hasta febre-
ro de 2006, y tres decretos importantes, relacionados
principalmente con el examen de las caracteristicas gené-
ticas de una persona, no aparecieron sino hasta 2008.
Otros, referidos a la informacion sobre el parentesco, no
se publicaran, pero resultan interesantes para un espacio
de ética.

Es este estadio, ;,qué parte realmente aplicada de la ley
de 2004 deberemos revisar? Desde luego, el terreno del
trasplante y el de la reproduccién asistida poco modifica-
do por el legislativo en 2004, da cierta perspectiva. El
decreto sobre el funcionamiento de los espacios regiona-
les de ética todavia se encuentra en suspenso, y sin em-
bargo su rol es sumamente necesario. Este decreto de-
beria publicarse pronto.

-Segunda consideracion: ;una ley de bioética debe ser
revisable?

El profesor Axel Kahn estimd que una ley de bioética no
es un instructivo para las practicas y que debe fundarse
en valores solidos. Su preferencia iria “en el sentido de un
decreto ley que plantee realmente los principio y retome
algunos detalles. Luego una serie de agencias indepen-
diente estaria encargada de interpretar el espiritu de la ley
en funcién de las nuevas practicas.” La cuestion no esta
decidida.

Existen inquietudes respecto a la iniciativa del presidente
de la Republica de crear un comité de reflexion sobre el
preambulo de la Constitucion. El mismo es presidido por
la Sra. Simone Weil y esta encargado de estudiar si, y en
qué medida, los derechos fundamentales reconocidos por
la constitucion deben ser completados por nuevos princi-
pios. ¢Por qué fijar principios de bioética que ya figuran
en la declaracion universal de los derechos del hombre de
1948 en un hipotético predambulo? Hasta el dia de hoy,
este comité sigue sin entregar su informe. El Consejo de
Estado y el Comité nacional consultivo de ética no han
emitido una opinién.
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En cuanto a las modalidades de organizacion de la revi-
sion, la agenda no parece haberse detenido. La Agencia
de la biomedicina ya no estaria encargada de organizar
los estados generales de la bioética sino que un comité
directivo de los estados generales seria el encargado de
coordinarlos. A partir de unos cuestionarios distribuidos
via Internet a un panel de ciudadanos, se deberian reali-
zar debates en las regiones. Sin embargo, todavia falta
preparar los cuestionarios y al dia de la fecha, al comité
directivo no parece haberse constituido.

El plazo de revision de la ley, en todo caso, no sera mas
extenso que el de la revisidon precedente. No fue sino
hasta 2004 que las leyes de 1994 revisables a cinco
afios fueron de hecho revisadas. El proyecto de ley ini-
cial se habia asentado en junio de 2001. No seria util
consultar espacios como éste. Se trata mas bien de
razonar sobre practicas cotidianas.

-Tercera consideracién: el aumento de poder de las
instancias encargadas de la bioética es evidente.

A partir de ahora, la Agencia de la biomedicina retne
cuatro campos: la extraccién de érganos, la procreacion,
la embriologia y la genética humana. La composicion
interdisciplinaria de esta instancia y la calidad de su
funcionamiento han permitido al publico conocer mejor
las cuestiones bioética y obtener una vision mas amplia
de las practicas y los resultados en los diferentes cam-
pos. Esto facilita ampliamente la evaluacién de las
practicas, lo cual a la vez permite asegurar una mayor
transparencia. Lo mismo ocurre con el comité consultivo
nacional de ética, cuyas opiniones son considerable-
mente registradas por la prensa. Esto no impide que
convenga clarificar las relaciones de estos organismos
entre si, pero la estructura puesta en marcha por la ley
de 2004 parece operacional para responder a los nume-
rosos desafios que plantea la bioética al legislador.

En el marco de la ley de 2004, los espacios de reflexion
ética regionales cumplen un rol importante. Para ellos, la
cuestion consiste en crear un ida y vuelta de la informa-
cion, ya que reciben a los profesionales de la salud y
también a los pacientes. Me parece que deberian estre-
charse lazos privilegiados entre los espacios éticos re-
gionales y el comité consultivo nacional de ética a fin de
evitar toda confusién con otros comités de ética que
podrian emitir opiniones sin derecho ni titulo.

Habiendo planteado estas cuestiones previas, ;de qué
temas debera ocuparse el legislador durante la revisién?
Sin duda, se debera analizar con prudencia y caso por
caso la pertinencia de la nocién de consentimiento infor-
mado, el anonimato de ciertas donaciones y su gratui-
dad, los grandes riegos de comercializacion de érganos,
los medios y las garantias de proteccion de las historias
clinicas.

También sera necesario analizar la influencia de las
practicas en el extranjero y abogar porque Francia ratifi-
que finalmente la Convencién de Oviedo elaborada por

el Consejo Europeo, convencion sobre los derechos del
hombre y la biomedicina, firmada en 1997 y nunca ratifica-
da a pesar de ser el Unico instrumento internacional que
realmente impone obligaciones en el terreno de la bioética.

La evaluacion que actualmente llevamos a cabo en la Ofici-
na parlamentaria de evaluacion de las elecciones cientifi-
cas y tecnoldgicas concierne todos los aspectos de la ley
de 2004 relativa a la bioética: tests y caracteristicas genéti-
cas, trasplantes de érganos y de tejidos, reproduccion asis-
tida, investigacion con embriones, y nuevas tematicas co-
mo las neurociencias y la neuroingenieria.

| - Los interrogantes suscitados por la utiliza-
cion de los tests genéticos: el diagnéstico
prenatal, el diagnostico preimplantacional.

. El boom de los tests de libre acceso
Los tests genéticos contienen el germen del espectro de la
“biologizacion” de la sociedad y del eugenismo. Nos encon-
tramos frente a un boom de los tests genéticos con libre
acceso en Internet, fendmeno que escapa a toda regulari-
zacion.
La oferta a gran escala de tests de susceptibilidad a enfer-
medades plantea cuestiones éticas, juridicas y econdmicas.
Alrededor de treinta sitios de Internet extranjeros proponen
estos servicios sin tener ninguna precaucion de orden ético.
Cada test cuesta de 200 a 500 dolares. En general los re-
sultados son entregados en bruto, sin ningun medio para
decodificar el verdadero sentido para cada individuo. Por lo
tanto, el valor predictivo de estos tests no es mas que rela-
tivo.
Es necesario advertir tanto sobre la fiabilidad de estos tests
como sobre el uso de los resultados no protegidos por el
secreto o el anonimato, lo cual debe prohibirse.
Sobre estos temas, los espacio éticos tendran que desem-
pefiar sin duda un rol de comunicacion y de pedagogia.

. Laley de 2004 y sus lagunas

Como ya se sabe, una serie de disposiciones del codigo
civil reglamentan los examenes genéticos. En derecho de
extranjeria se utilizan las huellas genéticas de una forma
cuestionable: es el famoso articulo L. 111-6 del cddigo de
ingreso y estadia de extranjeros y del derecho de asilo
modificado por la ley del 20 de noviembre de 2007, que
permite la identificacion del solicitante de visa por sus hue-
llas genéticas “a fin de aportar un elemento de prueba de
una filiacion declarada con la madre del solicitante de visa”.
No volveré sobre la polémica suscitada por este articulo.

En materia penal, los exdmenes genéticos son efectuados
en el curso de una investigacion bajo el control de un oficial
de policia judiciaria.
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Fuera de estos casos, en Francia el examen de las carac-
teristicas genéticas de una persona se efectia con su con-
sentimiento, bajo el control de un médico. La utilizacion de
estas nuevas técnicas se encuentra limitada a practicantes
y establecimientos de salud, que justifiquen una formacién
0 equipo técnico suficiente.

Sin embargo, hay dos problemas que claramente no se
encuentran resueltos por la ley de 2004. Se trata de la co-
municacién de los resultados de un examen genético a los
familiares y de la conservacion de dichos datos. El examen
de las caracteristicas genéticas de una persona no €s un
diagnostico clasico, implica el patrimonio genético de toda
una familia, y puede implicar, ademas del interesado, a un
descendiente de los padres, un conyuge de los colaterales,
nifios por nacer... Vale para el presente y puede implicar
una parte del futuro. Confronta el secreto médico con la
proteccion de la salud de una familia. De hecho, pueden
darse diferentes reacciones.

¢ Qué hacer cuando la persona implicada desea comunicar
el diagndstico a los miembros de su familia o0 en caso con-
trario, no comunicarlo y rechazar todo tipo de ayuda pro-
puesta sin hacerse responsable de ello? El paciente tam-
bién puede no querer ser informado sobre el diagndstico
relativo a si mismo y a los miembros de su familia. Por lo
pronto, esto depende del dialogo entre el médico y el pa-
ciente, pero ¢ hay que aceptar esto si la patologia detectada
puede tratarse cuando se diagnostica a tiempo? ;Qué
habra que hacer?

La necesidad de proteger los datos relativos a las carac-
teristicas genéticas no escapa a los legisladores. Varias
leyes han reglamentado el almacenamiento de historiales
médicos personales, asi como su acceso o publicacion y
difusién en diferentes condiciones para preservar el secreto
de la informacién recogida y evitar la identificacion de la
persona. Sin embargo, se teme que los datos personales
de salud puedan viajar via Internet, y que puedan ser recu-
perados por ejemplo por aseguradores o potenciales em-
pleadores. Las herramientas informaticas no son siempre
fiables. Ahora bien, parece ser que la Comisién Nacional de
Informatica y Libertades no puede verificar materialmente el
estado de los archivos y la pertinencia de los datos conser-
vados.

. El debate sobre los tests predictivos y los riesgos de
eugenismo.
El test diagnéstico permite confirmar el origen genético de
una enfermad ya existente. El test pre-sintomatico permite
detectar mutaciones genéticas ligadas a una enfermedad
cuyos sintomas no son aparentes. El test de identificacion
de portadores sanos permite saber que una persona sana
es portadora de una anomalia genética ligada a una enfer-
medad que no se le manifestara en ella, pero que es puede
transmitir a su descendencia.
Ahora bien, la legislacién es muy heterogénea en Europa y
las normas internacionales son poco operacionales. Sin
embargo, los médicos y los investigadores subrayan los
peligros y las consecuencias a los cuales nos exponemos.

Ademas, estos tests han puesto en evidencia los proble-
mas relacionados con los diagnésticos prenatales y preim-
plantacionales que se encuentran muy reglamentados en
Francia, pero mucho menos en el extranjero. ¢Nos dirigi-
mos hacia la seleccion genética de los seres humanos?

Il. Los trasplantes de drganos: un rol para los
espacios éticos regionales

La lucha contra la falta de 6rganos para trasplantes induce
a un cuestionamiento sobre la biovigilancia, los criterios de
muerte, el consentimiento del donante y del receptor y las
condiciones de su verificacion, y sobre el trasplante entre
personas vivas. La ley de 1994 ha prohibido claramente la
comercializacion del cuerpo. La ley de 2004 no ha modifica-
do ese sistema, sino que se limitd a precisar, en el Cédigo
de la salud publica, que “los gastos correspondientes a la
extraccion o a la obtenciéon son asumidos en su totalidad
por el establecimiento de salud encargado de efectuar la
extraccion o la obtencion”.

Estas disposiciones son claramente aplicables a la dona-
cién de organos. Las reglas dictaminadas por la ley de
1994 no han sido modificadas.

El articulo 16-8 del Cddigo civil y el Cddigo de la salud
publica consagran la regla del anonimato otorgandole un
alcance general, entre el donante y el receptor, pero tam-
bién con respecto a terceros que poseen datos relativos al
donante o al receptor.

. La ley de 2004 refuerza la seguridad sanitaria e intro-

duce el principio del equilibrio entre ventajas y riesgos.
Segun la ley de 2004, la biovigilancia se refiere a los ele-
mentos y productos del cuerpo humano, pero también a
otros productos derivados, tales como los medicamentos,
los dispositivos médicos, y los productos terapéuticos
anexos. Sin embargo, la falta de érganos para trasplantes
ha llevado a un aligeramiento de los criterios de aptitud
para la extraccion. Los difuntos portadores del virus de la
hepatitis B y C ya no se encuentran excluidos de la dona-
cion cuando la relacién riego/beneficio resulta positiva para
el receptor. En 2006, cerca de 200 donantes se vieron be-
neficiados por este estatus derogatorio que nos inquieta,
pero cuya finalidad es comprensible.
Seria conveniente prever un mecanismo preciso para infor-
mar a los pacientes receptores en cuanto a la calidad de
los 6rganos que reciben, independientemente del tipo de
extraccion.

. La realidad de la muerte cardiaca se ha visto trans-
formada dado que las técnicas de reanimacion pueden
modificar sus limites.

El decreto modificado de 2005 permite las extracciones a
corazdn parado para los trasplantes de rifion y de higado.
Diez centros piloto fueron autorizados a participar de esta
experiencia. Varios paises (Espafia, Paises Bajos, Reino
Unido, Estados Unidos, Japon) también practican este tipo
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de extraccion. Sin embargo, los criterios de la “muerte por
paro cardiaco” considerados en el protocolo de extraccién
suscitan interrogantes. La prensa ha reportado que a co-
mienzos de 2008, en Paris, un hombre de 45 afios habia
presentado, en la via publica, todos los sintomas de un
infarto de miocardio masivo, sin reanimacién eficaz. Sin
embargo, justo antes de la extraccion, el paciente comen-
zaba a reaccionar.

La tension generada por la expectativa de un érgano que
salvara la vida de un paciente implica poder obtener un
érgano extraido de un paciente fallecido, y por lo tanto im-
plica un deceso. El problema de los criterios de la muerte
debera volver a examinarse, y esto conducira a otros cues-
tionamientos.

. La problematica del consentimiento implicito para la
donacién.
Cerca de un tercio de los franceses siguen oponiéndose a
la extraccion post mortem y este porcentaje permanece
contante. En 2006, 980 extracciones no pudieron ser reali-
zadas, teniendo en cuenta la negativa de los donantes
potenciales o de su entorno. Para quienes se oponen, este
acto salvador para los vivos es asimilado a una insoporta-
ble mutilacion de los cuerpos de sus seres queridos. Reem-
plazar el consentimiento presumido por un “consentimiento
explicito”, tendria el mérito de ser claro y resolveria el dificil
problema de la averiguacion, ante sus familiares, de la
posicién del difunto. Sin embargo, esta eleccién podria ser
complicada por sus consecuencias, en detrimento del acce-
S0 a los 6rganos.
En efecto, esta eleccion solo podra ser facultativa y es pro-
bable que sélo una minoria se posicione de manera efecti-
va frente a una pregunta que confronta a la muerte. Asimis-
mo, para los familiares, las personas que no hayan efectua-
do una eleccién seran mas bien consideradas como no
dispuestas a donar.
La eleccién obligatoria correria el riesgo de generar una
oposicién por reaccion de la poblacion, provocando conse-
cuencias dramaticas para los enfermos que esperan un
érgano y para la actividad del trasplante en general. Al
parecer, la legislacion no es el origen de la escasez de
6rganos en Francia. Mas bien hay un problema cultural.
Los familiares tienden a rechazar las extracciones y a inter-
pretar una voluntad no expresada como una negativa. El
pedido de extraccidn sucede en un contexto doloroso. Los
equipos no tienen tiempo para explicitar su postura dado
que la extracciéon debe efectuarse muy rapidamente. Es
necesario preparar el terreno para dialogar con las familias
cuando se prevé una extraccion y velar por la calidad de
ese dialogo.

. Conservar el caracter excepcional de la extraccion
de drganos de personas con vida.
La ley de 1994 ha restringido las posibilidades de extrac-
cién de 6rganos de una persona con vida, manteniendo al
mismo tiempo como finalidad el “interés terapéutico” del
receptor y distinguiendo entre donantes capaces y mayores

de edad y donantes incapacitados mayores de edad o me-
nores. La ley de 2004 no modifica este esquema, sino que
amplia el campo de donantes. La ablacién de un 6rgano en
vistas de ser trasplantado pone en evidencia ante el donan-
te los importantes riesgos para su salud. Esto hace necesa-
rio una finalidad limitada y una voluntad expresa, previa
explicacion del procedimiento y sus riesgos. Aqui se aplica
la regla de proporcionalidad: aun si el interés terapéutico
del receptor puede justificar una extraccién de érganos,
este mismo interés no puede autorizar cualquier perjuicio
de la integridad del donante. El médico debe poner en la
balanza los riesgos para el donante y los beneficios del
trasplante para el enfermo. En consecuencia, es necesario
que el receptor esté perfectamente identificado desde la
extraccion, y que su estado de salud actual justifique el
trasplante proyectado.

Segun la Agencia de la biomedicina, fuera del trasplante de
médula désea, la donacién de 6rganos entre personas con
vida representaba en 2007 el 8% de los trasplantes, esen-
cialmente renales, excepcionalmente hepaticos o pulmona-
res. Esta actividad es muy inferior a la de los paises del
norte de Europa y de los Estados Unidos, en donde el por-
centaje de trasplante entre personas con vida abarca entre
el 30 y el 40% de los trasplantes realizados.

La donacién de érganos entre vivos implica obligatoriamen-
te un receptor en particular. Siendo que la ley francesa
exige un lazo familiar, es un poco mas restrictiva que la
Convencion europea sobre los derechos del hombre y de la
biomedicina, la cual no hace referencia a la necesidad de
parentesco. La formalidad del consentimiento expreso del
donante implica una aclaracion previa por parte de un co-
mité de expertos compuesto por dos médicos y una perso-
na calificada en el campo de las ciencias humanas y socia-
les, sobre los riegos que corre y sobre las consecuencias
eventuales de la extraccion. La extraccién de un rifion o de
una parte del higado, o incluso de médula, implica riesgos
como los accidentes de la intervencion quirdrgica, compli-
caciones y secuelas, y no basta con que los gastos médi-
cos estén cubiertos. El comité de expertos también debe
asegurar la justificacion médica de la intervencion. ¢ Esto es
suficiente?

La cuestion de la donacién de 6rganos entre vivos es com-
pleja y la eleccion puede ser dificil. ; Cédmo, en efecto, deci-
dir no donar a su hermano o a su mujer? ;,Cémo decir que
no? Ademas, ¢ cuales son los efectos a largo plazo de esta
deuda impagable en las relaciones entre los implicados? El
consentimiento debe ser dado ante el presidente del Tribu-
nal de Primera Instancia, o el magistrado por él designado.
Este Ultimo debe asegurar previamente que el consenti-
miento del donante es “libre e informado” y sobre todo que
la donacion se realizara conforme a las disposiciones que
determinan la finalidad del trasplante y el circulo admitido
de los donantes. El rol del magistrado es muy importante,
puesto que debe asegurar que el donante no sufra ninguna
presion de su entorno. Para esto, es necesario que el ma-
gistrado sea convocado con un plazo razonable y asi dispo-
ner de tiempo suficiente para comunicarse con el donante y



Elementos de lenguaje para una intervencion en la revision de la ley relativa a la bioética

(continuacion)

asegurar que esta bien informado y que no esta bajo ningu-
na presion familiar.

En todo el mundo, se registran trece muertes de donantes
vivos de higado cada méas de 6000 extracciones de l6bulos
hepaticos. En Francia, sobre 415 trasplantes hepaticos
realizados desde 1994, a partir de donantes vivos, se cuen-
tan dos muertes hasta la actualidad. El trasplante hepatico
con donante vivo implica riesgos para el donante. En Fran-
cia, algunos profesionales se niegan a practicarlo... El tras-
plante entre vivos, en el contexto de un circulo de donantes
de la familia, incluso extendido, ilustra claramente los pro-
blemas éticos de la donacién no anénima, que induce al
seno familiar a eventuales presiones dificimente detecta-
bles, tensiones que se producen incluso luego de haber
sorteado con éxito el trasplante. La donacién de érganos
entre vivos es la ilustracion de la problematica conocida de
las deudas impagables que pueden tornar dificiles las rela-
ciones familiares en caso de falla.

Sobre esto también seran Utiles las reflexiones que puedan
llevarse a cabo.

lll- Los principales cuestionamientos suscita-
dos por la reproduccion asistida

La reproduccion asistida remite a la esfera de lo intimo.
Pone en juego el deseo de procrear por parte de las perso-
nas infértiles, el interés por nacer del nifio, y a aquellos que
ayudan en los nacimientos. Interroga a la sociedad sobre el
modelo de filiacién que la funda y, con respecto a eso, las
generaciones futuras despiertan un gran interés. La repro-
duccion asistida retine numerosas disciplinas e incita a una
profunda reflexién interdisciplinaria.

En efecto, los derechos de cada persona que interviene en
el proceso de reproduccion asistida deben ser tomados en
consideracion, con un interés constante de proteger al nifio
por nacer, futuro adulto que seguramente cuestionara a la
sociedad, incluso a la legislacion sobre sus condiciones de
nacimiento. Es ésta la preocupacion que ha motivado la
tarea de la Oficina parlamentaria de evaluacién de las elec-
ciones cientificas y tecnoldgicas.

Puesto que la ley de 2004 practicamente no cuestion6 los
fundamentos de su antecesora de 1994, la ley de bioética
sera revisada con una perspectiva de casi quince afos.
Evolucion de la ciencia, impacto de las nuevas tecnologias,
exigencias de la sociedad, surgimiento de nuevos modelos
familiares y juridicos, un mundo globalizado en el que la
informacion circula en tiempo real: todo esto ha transforma-
do las expectativas. El acceso a Internet, la diversidad de
legislaciones nacionales, como también los progresos
cientificos y técnicos han modificado significativamente los
comportamientos.

. Un marco riguroso capaz de proteger un modelo
familiar y la filiacion

Como es sabido, en Francia, la reproduccion asistida se
encuentra estrictamente reglamentada. Se reserva a las
parejas de distinto sexo casadas o en condiciones de pro-
bar una convivencia de al menos dos afios, y en edad de
procrear. Deben estar vivos y unidos. La inseminacién o la
transferencia de embrién no es posible en caso de falleci-
miento de uno de los dos, pedido de divorcio o separacién
personal, cesacién de la convivencia o revocacién escrita
del consentimiento de uno u otro. La concepcién in vitro de
un embrién debe realizarse con las gametas de al menos
uno de los dos miembros de la pareja.

En caso de una fertilizaciéon que implique un tercero donan-
te, la pareja debe expresar su consentimiento por escritura
publica, ante el presidente del Tribunal de Primera instancia
0 ante escribano. Este debe informar a los solicitantes so-
bre las consecuencias de su compromiso, particularmente
sobre la prohibicién de negar la filiaciéon en un futuro. La
preocupacion del legislador es la de proporcionar una filia-
cion estable e incontestable al nifio, ya que este modo de
procreacion comporta un vacio entre filiacion bioldgica y
filiacion juridica. El donante anénimo desaparece, dejando
el lugar al marido o pareja de la madre. La donante de ovo-
cito también desaparece, ya que la madre es aquella que
daaluz.

Por otro lado, la donacion de embriones se encuentra re-
glamentada. Este procedimiento esta inspirado en la inves-
tigacion que define las condiciones de consentimiento para
la adopcion.

. Cuestionamientos sobre la rigidez de las condicio-
nes de acceso a la reproduccion asistida.
Segun el consejo de orientacién de la Agencia de la Biome-
dicina, en Francia nacen cada afio més de 6000 nifios con-
cebidos mediante reproduccion asistida, sobre un total de
700000 nacimientos.
Una pareja cada seis consulta por problemas de infertilidad,
definida como la ausencia de embarazo luego de dos afios
de relaciones sexuales regulares sin contracepcion.
Sin embargo, a pesar de los constantes progresos en técni-
cas de procreacion, del 4 al 7 % de las parejas en las que
la mujer esta en edad de procrear seguiran siendo inférti-
les.
Surgen numerosas criticas: practicas demasiado reguladas
por la ley, demasiado restringidas para las parejas, dema-
siado limitadas en los centros de reproduccion asistida;
tasas de fracaso demasiado importantes en Francia; des-
igualdades financieras entre las parejas; “turismo procreati-
vo”; etc.
Las condiciones planteadas por la ley pierden valor dada la
evolucion de las practicas y de las mentalidades, asi como
de los movimientos que se manifiestan en la sociedad.
Ciertas condiciones de acceso, como el concubinato proba-
do de dos afios, ya no son validas. Algunos médicos admi-
ten que estos certificados no sirven para nada ya que se
obtienen muy facilmente.
Surgen otros interrogantes relativos a la esterilidad: la aper-
tura de la reproduccion asistida a los solteros y a las perso-
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nas del mismo sexo, siendo que la adopcion ya esta permi-
tida para estos ultimos. Algunos paises como Grecia, Por-
tugal, Espafia, Paises Bajos, Bélgica, Gran Bretafia o
Hungria autorizan la reproduccion asistida en mujeres sol-
teras. También es necesario precisar la nocion de “pareja”
prevista por la ley, y cabe preguntarse por qué alguien pue-
de adoptar solo pero que no puede tener acceso a la repro-
duccion asistida.

Para algunos, dado el pluralismo de los modelos de familia
en la sociedad, el derecho a la reproduccion asistida entra
actualmente en contradiccion con las grandes tendencias
del derecho familiar, y con la evolucién de la nocién de
filiacion. Este modelo no corresponde mas a la diversidad
de los tipos socioldgicos de familia, sobre todo con el desa-
rrollo de la familia monoparental. Ademas, en nombre de la
igualdad, se ha dado en el terreno de la adopcion una evo-
lucion que tiende a consolidar los derechos de las parejas
homosexuales. Con respecto a esto, el Tribunal Europeo
de Derechos Humanos intervino el 22 de enero de 2008 por
la discriminacion que sufrié una mujer homosexual francesa
que no habia podido adoptar un nifio. Francia fue condena-
da por violacion del articulo 14 (prohibicion de discriminar).
¢ Sera necesario, durante la revision de la ley, reconsiderar
la nocion de pareja estable, el plazo de dos afios de estabi-
lidad, abrir el acceso a la reproduccion asistida con un se-
guimiento psicolégico a las mujeres infértiles, llevar a cabo
un profundo debate sobre el acceso de las parejas homo-
sexuales a la reproduccion asistida? Asimismo, la trasfe-
rencia de embriones post mortem deberia autorizarse y
regularse.

El limite de edad para recurrir a la reproduccion asistida
indirectamente regulado por la seguridad social determina
la edad limite para procrear. Solo se permite el reintegro de
seis inseminaciones y cuatro fecundaciones in vitro a muje-
res de menos de 43 afios. La Alta Autoridad de la Salud
describié en un estudio de diciembre de 2006 sobre la in-
yeccion intracitoplasmatica de espermatozoides, los efectos
perversos del limite de edad aplicado a los reintegros por
reproduccion asistida.

Esta cuestion hace referencia a las buenas practicas médi-
cas y a la evaluacién caso por caso. Sin embargo, deben
difundirse los riesgos médicos y psicoldgicos, relativos a los
efectos de la edad, que corren la madre y el nifio, dado que
la donacién de ovocitos en el extranjero permite sobrepasar
las reglas de las buenas practicas dictaminadas en Francia.
Hace falta reflexionar sobre esta problematica de la edad.
No es sencillo decidir quién puede ser padre y quién no.

. El anonimato y la gratuidad de las donaciones de
gametas.
La politica iniciada desde un principio por los Centros de
Estudios y de Conservacion de Ovocitos y Espermatozoi-
des presentaba la donacién de gametas como una dona-
cion efectuada de una pareja a otra. La ley de 2004 exige
solamente que el donante haya procreado y, si esta en
pareja, que cuente con el consentimiento del otro. Un
numero ilimitado de nifios, cinco en la ley de 1994, numero

extendido a diez con la ley de 2004, puede provenir de un
mismo donante. Como ya se sabe, en Francia escasean las
donantes de ovocitos. Se ha instituido la practica de la do-
ble lista gracias a la donacion cruzada de ovocitos. Este
sistema no es verdaderamente contrario a la ley. Se busca
fomentar que las mujeres encuentren ellas mismas donan-
tes de ovocitos.

De hecho, las donaciones se realizan para parejas desco-
nocidas, pero aquellas que ya cuenten con una donante
tendran una espera menor.

La existencia de un doble estado civil administrado por los
CECOS plantea interrogantes: la recomendacion de trans-
parencia a los padres, el recurso siempre disponible de que
los hijos realcen tests genéticos una vez adultos, las conse-
cuencias a menudo nefastas del descubrimiento de un
secreto hace pensar sobre la pertinencia o no del principio
del anonimato de la donacién de gametas.

La Oficina parlamentaria de evaluacién de las elecciones
cientificas y tecnolégicas (OPECST, por sus siglas en
francés) organizé un debate sobre este tema y consulté los
ejemplos extranjeros. El cese del anonimato en las dona-
ciones de gametas pedido por los hijos nacidos de una
inseminacién artificial con donante de esperma es una rei-
vindicacion legitima del derecho a conocer su origen, de la
misma forma que los hijos adoptados pueden hacerlo des-
de ahora.

Creo que debe tenerse en cuenta la ley espafiola, que per-
mite acceder a los motivos y datos no identificatorios del
donante, en la mayoria de edad, si el nifio lo pide, y la le-
gislacion britanica que autoriza el cese del anonimato en la
mayoria de edad si el nifio lo pide, y prevé que la identifica-
cion del o la donante no pueda tener en ningun caso una
incidencia en la filiacion del nifio producto de dicha dona-
cion, aun si éste no dispone de filiacion paterna o materna.

. DEBATE SOBRE LA GESTACION SUBROGADA

La maternidad subrogada constituye una practica secular
que soluciona la infertilidad de una mujer. Las técnicas de
inseminacién artificial, de fecundacioén in vitro, permiten que
una mujer geste un nifio concebido sin relacién carnal, con
los ovocitos de otra mujer. Si bien fue tolerada por un largo
tiempo, la gestacion subrogada cuestiona una regla funda-
mental del derecho de filiacidn de la mayoria de los estados
occidentales, segln la cual la maternidad legal resulta del
parto. En Francia esta practica es castigada penalmente ya
que constituye un atentado a la filiacién.

Por lo tanto hay sanciones previstas para los autores de
esta infraccion, los intermediarios y sus complices; ademas
induce una provocacién al abandono que el codigo penal
reprime. El codigo civil refuerza la prohibicién en los articu-
los segun los cuales el cuerpo humano, sus elementos y
sus productos no pueden ser objeto de un derecho patrimo-
nial (articulo 16-1). Toda convencién relativa a la procrea-
cidn o a la gestacion por un tercero es nula (articulo 16-7),
sin importar si se realiza a titulo oneroso o gratuito; estas
disposiciones son de orden publico (articulo 16-9), ya que
apuntan a proteger tanto a los interesados como a la socie-
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dad en su conjunto. Siendo de orden publico, la nulidad de
la convencién de maternidad subrogada es absoluta y no
puede ser objeto de ratificacion.

Sin embargo, existen situaciones en las cuales se desea
ayudar a las mujeres. Como consecuencia de un cancer,
de un accidente durante un embarazo o parto, o a causa de
una malformacion congénita (sindrome MRKH, enfermedad
genética en la que las mujeres nacen sin utero o con el
Utero atrofiado), ciertas mujeres nunca podran tener un
embarazo a pesar de estar en edad de procrear y de dispo-
ner, algunas de ellas, de ovocitos. Estas mujeres descu-
brieron su ausencia de utero antes de que la ley de prohibi-
cion de la gestacion subrogada fuera votada y sus médicos
les habian indicado dicha solucion. ¢ Qué hacer entonces?
El caso MENESSON es emblematico con respecto a las
dificultades afrontadas por los padres “de intencién”. Luego
de un largo juicio pasado a instancia penal, la pareja logré
la inscripcion de sus hijos en el registro civil de Nantes. El
juicio en lo penal fue anulado ya que la pareja no habia
cometido delito en Francia. En esta sentencia, que actual-
mente es objeto de un recurso de casacion, la Camara de
apelaciones de Paris no se pronuncid ni sobre la gestacion
subrogada, ni sobre el vinculo filiatorio de los nifios naci-
dos, sino sobre su estado civil.

El equipo de evaluacion de la Oficina parlamentaria de
evaluacién de las elecciones cientificas y tecnologicas or-
ganiz6 una mesa de debate sobre la gestacion subrogada
durante la audiencia publica del pasado 10 de junio, en la
que se examinaron las legislaciones extranjeras y los deba-
tes provocados por el informe presentado por la Sra.
Michéle ANDRE, senadora, en nombre de la Comisién de
asuntos sociales del Senado y las controversias suscitadas
en esta comision, asi como en los medios de comunica-
cion.

Se sabe que la prohibicion de la gestacion subrogada en
Francia haria que dicha practica se realizara en paises en
donde si esta autorizada, lo cual favoreceria a las personas
con dinero. Segun algunos participantes, la practica de la
gestacion subrogada existiria en Francia de manera clan-
destina, y se deberia legislar para proteger y poner fin a
estas desviaciones. Sin embargo, en Europa la mayoria de
las legislaciones recientes prohiben la practica y en el caso
de ser autorizada, la madre gestadora puede retractarse.
Existe una imprecisién inquietante en el nimero de parejas
susceptibles de acceder a la gestacién subrogada en un
marco estrictamente médico. Alrededor de cien parejas al
afio como maximo deberian tener acceso a estos trata-
mientos de infertilidad. Para el resto de los casos, la de-
manda es de 2000 por afio. Las propuestas hechas en
Francia enmarcan estrictamente la gestacién subrogada.
La del profesor Israél NISAND se basa en el sistema de
autorizacion del diagnéstico prenatal, con una autorizacion
final acordada de manera nacional, luego de consultar la
comision regional. La propuesta de la Sra. Michéle ANDRE,
senadora, se basa en considerar la gestacién subrogada
como una técnica de la reproduccion asistida clasica. Si la
gestadora decidiera ser la madre legal del nifio, deberia

expresar su voluntad en el plazo de la declaracion de naci-
miento, es decir 3 dias a partir del parto. Su nombre figurar-
fa entonces en el acta de nacimiento y se aplicarian las
reglas del derecho comun de filiacién. En el caso de no
expresar el deseo de ser la madre legal del nifio en el plazo
establecido, los nombres de los padres intencionales serian
inscriptos autométicamente en el registro civil como los
padres legales.

Estas propuestas de levantar la prohibicion de la gestacion
subrogada enmarcandola estrictamente, no resuelven las
objeciones que marcan a esta técnica extremadamente
‘biologizante”. Hay parejas a las cuales se querria ayudar,
pero a mi parecer, la ley debe establecer limites. No se
puede abordar el levantamiento de esta prohibicién sin
reflexionar sobre el devenir del total de los intervinientes,
sobre todo el del nifio por nacer, la madre gestadora y su
familia.

Enmarcar la gestacion subrogada implica un contrato sobre
un nifio por nacer cuyo interés debe ser protegido y movili-
za a una mujer y a los miembros de su familia durante al
menos un afio.

Quedan los riesgos del nifio por nacer. ;Cémo seran consi-
derados los lazos entre el nifio y la madre gestadora? Los
médicos demuestran cada vez més la importancia de los
intercambios fetales maternos. ;Qué se le dira sobre su
nacimiento en la edad adulta? ;Qué sucedera si la pareja
de intencién se separa? Los riesgos de instrumentalizacion
de la madre gestadora estan presentes. ;Qué pasara con
ella si el embarazo se complica? ;Quién sera el responsa-
ble: el equipo médico, la instancia que autoriza, la pareja de
intencién? ;Cémo informara a su propia familia, sus pro-
pios hijos, sus proximos?

Quedan los riesgos de frustracion de las parejas intencio-
nales: médicamente muy enmarcada para ser juridica y
éticamente aceptable, esta técnica seguird implicando pla-
z0s de espera muy largos para las parejas y esperanzas
frustradas. Las infertilidades de causas desconocidas que
existen serén excluidas, provocando injusticias que no de-
tendran el turismo procreativo. Las dificultades de adopcion
en Francia son para tener en cuenta. Muy a menudo son
una de las razones por las cuales las parejas recurren a la
gestacion subrogada.

IV - La investigacion sobre las células madre
embrionarias, obstaculizada por la ley.

. El status juridico incierto del embrién
Como se sabe, la persona adquiere un estado civil sélo
cuando nace y a condicion de nacer viva y viable. El acta
de nacimiento es reservada para el nifio, aun fallecido al
momento de la declaracion, cuya vida haya sido demostra-
da. En el caso contrario, s6lo podra establecerse e inscribir-
se un acta de nifio sin vida en la libreta de matrimonio, en
la seccion de decesos. La Camara de Casacion decidié por
medio de tres decretos del 6 de febrero de 2008 que ningu-
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na condicion relativa a la duracion de la gestacién o al peso
del feto debe ser impuesta en el silencio del articulo 79-1.
Esto ha sido precisado por el decreto n° 2008-800 del 20
de agosto de 2008 relativo a la aplicacion del articulo.

Por otro lado, el Tribunal europeo de derechos humanos
considerd que el punto de partida del derecho a la vida,
suponiendo que se aplique al feto, depende del margen de
apreciacion de los estados (CEDH, 8 de julio de 2004, aff.
Vo c/Francia; C-53924/00). En realidad, el embrién y el feto
son potenciales personas humanas protegidas pero sin
existencia juridica auténoma fuera de la mujer... La Ley del
6 de agosto de 2004 relativa a la bioética subordina la ex-
traccion de tejidos y células embrionarias o fetales al con-
sentimiento escrito de la mujer, luego de informarla sobre
las finalidades de la extraccion (articulo L 1241-5 del Codi-
go de salud publica). La ley solo se ha preocupado del feto
en si mediante la prohibicién el aborto y la ley sobre la
interrupcion del embarazo. El Consejo de estado y la
Camara de casacion han hecho referencia en varias opor-
tunidades a la conformidad de la ley sobre la interrupcién
voluntaria del embarazo con la Convencién europea de
proteccién de los derechos humanos y las disposiciones
que garantizan el derecho a la vida. Ademas, el articulo L
2213-1 del Codigo de salud publica autoriza la interrupcion
del embarazo “en todo momento en caso de grave peligro
para la salud de la mujer o si existiere una fuerte probabili-
dad de que el nifio nazca con una afeccién de particular
gravedad reconocida como incurable al momento del dia-
gnéstico.”

Conforme a la ley del 6 de agosto de 2004 (articulo L 2213-
1 del Cédigo de salud publica), la pareja, consultada cada
afo respecto del mantenimiento o no de su proyecto de
familia, o el conjugue que sobrevive a otro en caso de falle-
cimiento de uno de ellos, puede solicitar la finalizacion de la
conservacion. El pedido debe presentarse por escrito y
ratificarse luego de 3 meses. Los embriones conservados
durante 5 afios podran ser destruidos si la pareja no res-
ponde o existe desacuerdo. Lo mismo sucede con los em-
briones que, luego de 5 afios de la autorizacion, hubieren
sido utilizados. Para evitar el aumento de embriones super-
numerarios, se prevé que la pareja no pueda realizar ningu-
na tentativa de fecundacién in vitro en tanto tenga embrio-
nes en conservacion, salvo que un problema de calidad
afecte a los embriones. La ley también autoriza la seleccion
de embriones gracias al diagndstico preimplantacional
practicado con el fin de evitar el nacimiento de un nifio con
anomalias. En su decisién del 27 de julio de 1997, el Con-
sejo constitucional, estimando que el legislador “no consi-
der6 que debe asegurarse la conservacién en toda circuns-
tancia y por duracion indeterminada de todos los embriones
ya formados”, no crey6 necesario cuestionar esta decision.
La ley quiso evitar la instrumentalizacion del embrion in
vitro. Primero, el embrién solo puede ser concebido in vitro
en el marco y segln las modalidades de la reproduccion
asistida. Esta exigencia se ve reforzada por la prohibicion
de concebir un embrién con fines comerciales o industriales
o con fines de experimentacidn o investigaciéon — lo cual se

une a la preocupacion del Consejo Europeo en la Conven-
cion de Oviedo en materia de biomedicina — y por el princi-
pio de prohibicion de la investigacion en embriones acom-
pafiada de una derogacién.

Frecuentemente se le critica al legislador el no haber confe-
rido status al embrién. Sin embargo, toda toma de posicion
seccionada pone en riesgo el equilibrio del edificio de com-
promiso construido con paciencia por el legislador que se
esforzd por conciliar posiciones fuertemente contradictorias
a nivel religioso, filoséfico y cientifico. Asi, el embrion goza
de proteccién juridica. En realidad, su futuro depende esen-
cialmente del proyecto de los padres, y en Ultima instancia
en caso de interrupcidn voluntaria o médica/indirecta del
embarazo, de la decision de la madre.

. Las consecuencias de suspender las investigacio-
nes con embriones.

-B1 - Un dispositivo ya criticado por la Oficina parla-
mentaria de evaluacion de las elecciones cientificas y
tecnolégicas -y los grandes organismos de investiga-
cion.

La investigacién con células madre embrionarias fue uno
de los grandes desafios de la ley del 6 de agosto de 2004.
Los debates fueron apasionados y se encontré un compro-
miso que dificilmente generé el consenso. Reafirmando la
prohibicién de la investigacién con embriones, la ley de
2004 autoriza, durante 5 afios, las investigaciones que
permitan progresos terapéuticos mayores. El articulo L
2151-5 y siguientes del Codigo de salud publica establece
el régimen de estas investigaciones que pueden desarro-
llarse en embriones que no tengan proyecto parental con el
consentimiento de la pareja o, en caso de deceso, de quien
esté con vida.

También pueden realizarse investigaciones con embriones
no congelados, durante una fecundacion in vitro y con em-
briones no utilizados luego del diagnostico preimplantacio-
nal. Los protocolos deben ser autorizados por la Agencia
de biomedicina. Las investigaciones con células embriona-
rias producto de embriones supernumerarios y que perjudi-
can al embri6én se encuentran reglamentadas.

El principio de prohibicion esta claro “La investigacion con
embriones humanos esta prohibida”. Se puso en marcha un
régimen derogatorio durante 5 afios: “Por derogacion, y por
un periodo limitado a 5 afios, las investigaciones con em-
briones y células embrionarias pueden ser autorizadas.”

-B2 - La derogacion se puede obtener bajo 7 condicio-
nes

Cuando: 1/ las investigaciones permiten progresos terapéu-
ticos mayores, 2/ las investigaciones no pueden llevarse a
cabo mediante un método alternativo de eficacia compara-
ble, 3/ las investigaciones se realizan con embriones con-
cebidos in vitro en el marco de la reproduccion asistida, 4/
los embriones ya no son parte de un proyecto parental, 5/
la pareja se encuentra debidamente informada sobre la
posibilidad de que otra pareja reciba el embridn o de que se
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detenga la conservacion, 6/ el protocolo de investigacion
fue aprobado por la Agencia de biomedicina, en funcién de
la “pertinencia cientifica del proyecto de investigacion”,7/
los embriones utilizados para investigacion no pueden des-
tinarse a la gestacion.

Desde el 6 de febrero de 2006, fecha del decreto que fija el
marco reglamentario de las autorizaciones, la Agencia de
biomedicina (ABM) gestiona el complejo procedimiento de
autorizacion: instruye causas y expide autorizaciones.

En total se expidieron 88 autorizaciones desde la ley del 6
de agosto de 2004, de las cuales 48 fueron de reproduc-
cion asistida bajo el régimen del decreto del 6 de febrero de
2006. En 2007, la directora general de la agencia autoriz6 8
nuevos protocolos de investigacion y 7 modificaciones sus-
tanciales de protocolos.

Conforme al decreto del 6 de febrero de 2006, al ABM puso
en marcha el registro nacional de embriones y células em-
brionarias almacenados en establecimientos y organismos
con fines de investigacion. Se distinguen las células madre
embrionarias, los embriones y las células madre embriona-
rias derivadas, otorgando a los equipos un cddigo de identi-
ficacion nacional que contribuye a la rotulacion de estos
elementos. Los equipos deben referirse a dicho cddigo para
tener su propio registro.

Este sistema es criticado por al comunidad cientifica. La
moratoria lleva a una inestabilidad juridica poco propicia
para atraer jovenes investigadores e investigadores extran-
jeros.

Esto produciria una disminucién en el nimero de proyectos
de investigacion. En el plano internacional, la posicién de
Francia, ilegible, carece de visibilidad para los inversores
extranjeros. Espafia, ltalia, Alemania y el Reino Unido tie-
nen posiciones muy claras y comprensibles a nivel mundial.
Con esta actitud, Francia puede perder también ocasiones
para mejorar su potencial de innovacion y su competitivi-
dad.

Importantes resultados de las investigaciones fundamenta-
les con células madre en estos Ultimos afios han abierto la
via a la explotacion de las propiedades de estas células,
cuyas posibilidades, sobre todo en farmacologia, comien-
zan a mostrarse. La utilizacidén de células madre permitiria,
a plazos, disminuir el costo de desarrollo de medicamentos,
limitar las pruebas en animales y en seres humanos.

La nocién de investigaciones “que permitan un progreso
terapéutico mayor” es inoperante. Las investigaciones ac-
tuales estan relacionadas en realidad con la investigacion
fundamental cuyas aplicaciones son inciertas y claramente
no inmediatas, aun si las expectativas son grandes. Ya me
he pronunciado sobre las dificultades que conlleva la redac-
cion de este articulo en el informe presentado ante la Ofici-
na parlamentaria de evaluacién de las elecciones cientifi-
cas Y tecnolégicas considerando que “todas las disposicio-
nes relativas a la investigacion con embriones deberian ser
suprimidas.” El mismo afio, Pierre Louis FAGNIEZ, en ese
entonces parlamentario en funciones, remitia al Ministerio
de Salud un informe titulado “células madre y eleccién éti-
ca’ con conclusiones similares.

El consejo de orientacion de la Agencia de biomedicina se
ha planteado el siguiente interrogante respecto a la evalua-
cion de las investigaciones con embriones supernumerarios
0 cultivos de células embrionarias: ¢las mismas deben
estar relacionadas siempre con el “progreso terapéutico”,
siendo éste el unico objetivo aceptable? ; Qué sucede si la
investigacion tiene objetivos solamente cognitivos?

El principio derogatorio tiene esencialmente un caracter
filosdfico y religioso, aunque durante las audiencias los
representantes de las religiones no hayan condenado sis-
tematicamente estas investigaciones.

La preparacion de células madre pluripotentes inducidas no
deberia cuestionar la hostilidad de la comunidad cientifica
respecto de la existencia de la moratoria. Se ignora como
evolucionaran las células modificadas genéticamente. Las
investigaciones con ratones han mostrado en efecto que
esta manipulacién genética provocaba tumores, lo que
explica que entre los “genes reprogramadores” haya algu-
nos que son cancerigenos y sean justamente utilizados
para forzar la proliferacion celular. Por otro lado, los virus
utilizados para insertar esos genes en el genoma de la
célula adulta también representan riesgo de cancer.

V - Un cuestionamiento sobre las neurocien-
cias y el diagnéstico por imagen

. Una ley muda
La ley de bioética de 2004 no trata directamente las cues-
tiones éticas que suscita el desarrollo acelerado de las
investigaciones sobre el funcionamiento del cerebro.
Sin embargo, el desarrollo exponencial de nanotecnologias
y la biotecnologia plantea preguntas, inquietudes y sobre
todo una necesidad de debatir el impacto que tienen estas
investigaciones y estas nuevas tecnologias en nuestra
sociedad fascinada por el progreso, pero que teme a las
manipulaciones y a la invasion de la vida privada y la auto-
nomia de la voluntad. La aceleracion de las investigaciones
en biologia, en el campo de la nanotecnologia, la tecnolog-
fa de la informacion y la neurociencia induce al mismo tiem-
po a una aceleracion en la convergencia de estas tecnolog-
jas. Este doble fenémeno de extensién del campo de las
ciencias bioldgicas y de aceleracion, provoca interrogantes
que vuelve mas dificiles las respuestas legislativas.
De este modo: ;qué se lee? ;Qué se diagnostica? ;Qué
se cura? ;Se puede atribuir un sentido o un contenido a las
nuevas técnicas de diagndstico por imagen, deducir las
causas biologicas de un comportamiento o de una enferme-
dad mental? ;Cuéles son los diagndsticos actuales y futu-
ros de trastornos psiquiatricos, tales como el autismo, la
esquizofrenia o la depresion? ¢ Cual es el interés médico y
social?
¢ Qué aportan las neurociencias y la genética al diagnéstico
de las patologias mentales? ;Cuél es su poder predictivo y
como los diagndsticos predictivos para ciertos trastornos
son recibidos por los pacientes y sus familias cuando no
existe ningun tratamiento? ;Cudles son los efectos del
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diagnostico precoz cuando no hay remedio y existe riesgo
de estigmatizacion?

Hoy en dia, surge un nuevo y enorme campo, relativo a la
exploracion de los mecanismos cerebrales que subyacen a
la memoria, los pensamientos, las emociones, los compor-
tamientos.

Ahora bien, las posibilidades de intervencién sobre el siste-
ma nervioso ahora son multiples, ya sea por medio de
moléculas quimicas o procedimientos mas o menos invasi-
vos tales como el diagnostico por imagen, la estimulacion
magnética transcraneana, los implantes o las neuroprote-
sis. ¢ Se corre el riego de modificar al humano? ;Las inno-
vaciones seran accesibles para todos? Estas investigacio-
nes suscitan esperanzas de cura pero también temor de
manipulacion, de perjuicio a la autonomia de la voluntad y
la intimidad de la vida privada.

¢ Es necesario, en nombre de imperativos de rendimiento,
medicalizar ciertas conductas 'y comportamientos
“‘anormales” designandolos como patologias, como en el
caso de la hiperactividad infantil?

Y, de forma inversa, se debera “desmedicalizar’ las pato-
logias mentales, para que los pacientes puedan insertare
en la sociedad?

Cada vez son més los medios para ayudar al rendimiento
fisico e intelectual, mantener la memoria (o el olvido), inter-
venir por neurocirugia, neuroestimulacion, neuroprotesis,
trasplante de células o nanodispositivos.

Ademés, las neurociencias permiten caracterizar asociacio-
nes cada vez mas pertinentes y precisas entre mapas fun-
cionales de activada cerebral y comportamientos individua-
les como la agresividad, la impulsividad y la violencia. En
los paises anglosajones, las neurociencias ya son solicita-
das para determinar la responsabilidad penal. La demanda
cada vez mas fuerte de seguridad incita por otro lado a los
gobiernos a buscar indicadores biolégicos de peligrosidad
en el individuo, lo que podria llevar a desviaciones inquie-
tantes.

En los Estados Unidos se lleva cabo una reflexién trans-
humanista. Sus objetivos no tienen nada de terapéutico, ya
que buscan incrementar los rendimientos, promover un
*humano mejorado”. Se trata de una “glotoneria tecnolégi-
ca’, una exigencia de progreso que responde a necesida-
des terapéuticas reales, pero también a un deseo de mayor
rendimiento, dominio del cuerpo, conocimiento de sus emo-
ciones y de las del otro.

Si nuestros comportamientos y nuestras decisiones pueden
desmenuzarse como mecanismos bioldgicos, si las herra-
mientas de diagndstico ayudan a predecir trastornos psiqui-
C0s, Su causa y evolucion o respuesta a los tratamientos, si
es posible manipular cerebros y comportamientos median-
te drogas, implantes cerebrales o trasplante de células:
¢ cuales seran los usos y los limites de todos estos recur-
sos? Las técnicas de diagnéstico por imagen nos muestran
el cerebro en construccion durante el estado neonatal y en
funcionamiento durante todos los estadios de la vida huma-
na. Pero ¢ qué representan esas imagenes? ¢ Se les puede
otorgar un sentido y deducir de ellas las bases cerebrales,

y las causas biolégicas, de un comportamiento o de una
enfermedad mental? Si bien algunas responden a las nece-
sidades clinicas, sobre todo para el diagndstico y la terap-
éutica, otras son solo herramientas de la investigacion, que
sin embargo pueden tener un impacto predictivo de ciertas
enfermedades neurologicas o psiquiatricas graves o de
ciertas conductas anormales.

Quedan entonces planteados varios interrogantes. ;Qué se
interpreta? ;Cémo limitaremos los riegos de utilizacion
abusiva de las informaciones diagnosticadas y de su im-
pacto predictivo por parte de la justicia, las compafiias de
seguro o los servicios de marketing (neuro-marketing)?
¢ Cuéles seran los efectos de la neuro-economia en la so-
ciedad? ¢ Pueden conciliarse con nuestra concepcion de la
autonomia de la voluntad de la dignidad de las personas,
de lo proteccion de la vida privada y de los datos persona-
les?

Por otro lado, en Estados Unidos se desarrolla una corrien-
te, por cierto utopica y que parece ciencia ficcion, que se
basa en las nuevas tecnologias convergentes, nanotecno-
logias, biotecnologias, informatica y ciencias cognitivas.
Son los adeptos del trans-humanismo que se alegran de
los resultados de ciertas innovaciones tecnoldgicas, de las
posibilidades de actuar sobre el cerebro humano, de cons-
truir una afectividad y emociones artificiales a partir de
computadoras.

. Los elementos de respuestas de la audiencia publica
de la Oficina parlamentaria de evaluacion de las elec-
ciones cientificas y tecnolégicas

- B1-La conciencia y el libre albedrio

Existen al menos dos nociones especificas en las neuro-
ciencias que son el centro de varias problematicas éticas:
la conciencia y el pensamiento. La actividad de nuestro
cerebro es a la vez el origen y el surgimiento del pensa-
miento, de la percepcion y de la accién, asi como de la
expresion de nuestra identidad personal.

Las neurociencias plantean asi el problema de la responsa-
bilidad y del libre albedrio. ;Somos lo que el cerebro nos
dicta o tenemos el poder de decidir y actuar de manera
auténoma? Esto no impide que los valores sobre los cuales
reposa la moral se encuentren comprometidos con los des-
cubrimientos hechos en el cerebro.

- B2 - El mito del pensamiento visualizado: ver el cere-
bro en accion

Segun los investigadores y los médicos, las imagenes cere-
brales dan la ilusion, tanto a los cientificos como a los ned-
fitos, de que se tiene un acceso directo al pensamiento, a la
caja negra que es el cerebro. Sin embargo, esto es un
error. Estas imagenes se obtienen de una forma muy subje-
tiva. En ningin caso permiten construir un mapa cerebral
del comportamiento. Solo pueden visualizarse las ideas,
emociones, 0 acciones groseras. El pensamiento fino, co-
mo por ejemplo un recuerdo, estara por largo tiempo fuera
de nuestro alcance, por no decir siempre...
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Habria que poner fin entonces a los rumores que sugieren
que un dia se podran leer los pensamientos de las perso-
nas.

- B3 - El cerebro y la justicia

Sin embargo se intenta identificar patrones cerebrales rela-
cionados con la aparicién de conductas anémalas.

Si bien en Francia todavia no tuvo lugar ningun juicio basa-
do en el diagnostico por imagen del cerebro, si ha sucedido
en Estados Unidos, en donde esta herramienta ha sido
utilizada en varios cientos de juicios, evitando la pena capi-
tal a ciertos acusados y... haciendo tambalear la nocién de
culpabilidad. ;Qué sera del concepto de responsabilidad
individual si cada comportamiento anémalo encuentra un
origen cerebral, incluso fuera de un contexto de demencia
en el momento de los hechos?

Esta idea parece tanto mas extrafia cuanto que la imagen
por resonancia magnética (IRM), que ha revolucionado la
ciencia, solo funciona si el individuo estudiado se encuentra
inmovil y muy concentrado en su pensamiento.

Hay que saber distinguir entre fantasia y realidad. Esto no
impide que a pesar de estas advertencias, la literatura des-
parrame resultados haciendo creer que la imagen cerebral
podria ser una ventana al pensamiento.

- B4 - El problema de los implantes: el hombre mejora-
do

En su comunicado n° 20 relativo a los implantes y particu-
larmente a las neuroprétesis, el Grupo Europeo de Etica
(GEE) destacaba los riesgos de perjuicio a la dignidad
humana, evidentes en el caso de dispositivos implantados
por razones profesionales o para mejorar del rendimiento
(militares por ejemplo), asi como los dispositivos con fines
médicos (implantes cocleares unidos o bilaterales en nifios
sordos).

En una vision mecanicista del cerebro, el desvio de la utili-
zacion de implantes cerebrales con fines no terapéuticos,
es posible para aumentar artificialmente el rendimiento.

Por ahora, esos implantes son utilizados con fines terapéu-
ticos. Pero ;qué sucederd si comienzan a utilizarse para
aumentar la memoria 0 mejorar la velocidad realizar calcu-
los? ;Sera necesario ver como normal la evolucién hacia
el trans-humano? ;O hay que prohibir desde ahora las
aplicaciones que no sean terapéuticas?

Pero, en ese caso, ;donde termina la terapia? Los anteojos
que usamos ¢nos curan o nos mejoran? Pensemos en los
manipuladores de imagenes (como los publicitarios) pre-
ocupados por influenciar nuestras decisiones, sobre todo
por medio del “neuro-marketing’. Desde hace algunos
afios, el numero de empresas dedicadas al neuro-
marketing no para de crecer. La velocidad con la que las
neurociencias conquistan nuestra sociedad es desconcer-
tante.

El conocimiento que aportan las neurociencias se interpreta
como una verdad. Pero ¢ quién decidira — uno de los desaf-
jos mas dificiles para el legislador — cuél es la frontera en-
tre reparacion y mejoramiento? ;Coémo mediar entre politi-

cas de cuidados y proyectos de mayor rendimiento? Si bien
la l6gica de la investigacion cientifica es legitima, no es
seguro que sirva a corto plazo para inventar soluciones
frente al sufrimiento y las enfermedades psiquicas, aunque
ese sea el objetivo que presenta como prioritario.

Conclusion

Esta de mas explicar que la ley esta retrasada respecto a la
ciencia. La futura ley de bioética apenas votada sera sin
dudas obsoleta por dos razones: las investigaciones en
neurociencia se aceleran y los avances con células madre
pluripotentes inducidas plantearan nuevos problemas éti-
COS.

La revision de la ley de bioética tiene una virtud pedagdgi-
ca. Da la posibilidad de reflexionar sobre el status del cuer-
po, la procreacién, la conservacion de datos de la salud.
Revela las tentativas de escapar a la ley de un pais, mues-
tra que existe un mercado del derecho, un dumping juridico
por asi decirlo. Esto demuestra que tratandose del hombre
y de la especie humana, son necesarias normas internacio-
nales exigentes.

Asimismo, el dominio de las células pluripotentes adultas
inducira seguramente a interrogantes éticos y juridicos. Si
es posible obtener gametas por esta técnica, se trataran
problemas de esterilidad. Pero ;cudl sera el status del em-
brién concebido a partir de células madre de la piel de sus
padres?
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