o Ligera subida de las temperaturas aunque
39 provincias continian en alerta por frio

Cuatro heridos al hundirse un techo en Cantabria por el peso de la nieve
Restablecida la conexion maritima entre Menorca y la Peninsula pag.30
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Paso al frente de la investigacion espanola

Dos prestigiosos centros catalanes se unen para luchar contra las enfermedades raras

La iniciativa es

todo un ejemplo a seguir para el desarrollo de un modelo econ6mico que genere riqueza e innovacion

Amparo Ledo. Madrid

Un 7% dela poblacién mundial esta afecta-
da por las 7.000 enfermedades raras cata-
logadas. Sélo en Espaina existen mas de tres
millones de personas afectadas por estas
patologias de baja incidencia. Desde el ambi-
to privado, estas enfermedades no son prio-
ritarias para el desarrollo de terapias. “Cuan-
do las companias farmacéuticas hacen los
calculos no les compensan”, sefala el direc-
tor del Valle de Hebron de Investigacion,
Joan Comella, “pero la sociedad entiende
que estos pacientes tienen la misma oportu-
nidad que otros que tengan una enfermedad
mas prevalente”, afiade. Asi, el hospital cata-
lan ha firmado un acuerdo con el Centro de
Regulacién Genémica (CRG) . “Investiga-
mos cOmo una mutacion o un cambio gené-
tico se traduce en una enfermedad”, explica
el director del CRG, Luis Serrano. Y desde el
hospital, con 3.000 nuevos diagnoésticos
anuales, se realiza una atencion personali-
zada. Pioneros en la atencion de estos males
huérfanos, también lo son en el tipo de acuer-
do alcanzado. “Nadie nos ha dado financia-
cién para investigar sino que vamos a ir del
brazo abuscar dinero”, apunta Comella.

EL FALDON

Un martir cada

ctnco minutos
Santiago Mata

El sociblogo Massimo Introvigne, represen-
tante de la OSCE para la lucha contra la
intolerancia y la discriminacién contra los
cristianos, afirma que, “cada cinco minutos,
un cristiano muere asesinado por su fe”. El
sociblogo busca impactar con una cifra
menos abstracta quelade 105.000 martires
alafo. A cuenta de Nigeria, constatala indi-
ferencia: “Se infravalora tanto el problema
delos cristianos perseguidos que, cuando se
citan las cifras, parecen increibles”.

A. Andolz

Luis Serrano, director del Centro de Regulacion Genémica

“En 20 anos, la diferencia entre ricos y
pobres no sera econémica, sino genética”

-Enlaactualidad yase puede haceruna
secuenciacion del genoma a un nifio
parasaber si va a ser propenso a deter-
minadas enfermedades.

-Asi es, pero se suele hacer el exoma, que
tiene un coste de unos 1.000 euros, porque
el genoma es mas caro —unos 5.000 euros—.
-¢Qué fiabilidad tiene?

-Toda la que se quiera. Algunas cosas son
obvias. Por ejemplo, si una nifia tiene una
mutacion en BRCA-1 0 BRCA-2, se sabe
que sera propensa a tener cancer de mama.
Pero que te digan que en lugar de una pro-
babilidad de un 5% es de un 7%, no sé si
tiene mucho sentido.

-No merecela pena vivir amargado.

-Si no hay antecedentes familiares, hoy en
dia no mucho, pero dentro de cinco o 10
afios evidentemente si. Se tendra una idea
global porque muchas veces la propensién
auna enfermedad es la suma de muchas
mutaciones en los genes combinados con
un estilo de vida. Como prevencién es til.
-Ustedysu centro son un referente mun-
dial en biologia sintética, un tema, sin
duda, controvertido.

-La vida artificial, que debo aclarar sera
una vida muy tonta, es el menor problema
ético que nos vamos a encontrar. Si se llega
amodificar el genoma humano de forma
racional se nos van a plantear otros muchos
mas importantes.

-¢éPor ejemplo?

-Si aun padre le dicen que sile cambian el
genoma a su hijo éste no va a tener cancer
¢qué hara? En ese momento, la diferencia
entre los ricos y los pobres ya no sera sblo
econdmica, sino genética.

-¢Y cuando prevé que sera posible cam-
biar el genoma a alguien?

-En 20 0 30 afios. La ciencia no es buena ni
es mala, es la aplicacion la que da la bon-
dad olamaldad.

-Pero se investiga para que eso pueda
suceder.

-No, se esta investigando para entender
como se puede modificar el genoma.
(Sigue en pag. 26)
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Luis Serrano

“Confioy creo
que no nos van
a dejar caer”

(Viene de la pagina 25)

Tiene muchas aplicaciones sin necesi-
dad de cambiar lalinea germinal, como
es la terapia génica, que se utiliza para
corregir enfermedades genéticas de
nifios que nacen con un problema... y
s6lo entendiendo como funciona el
genoma humano podemos atajar esos
males.

-Pero para investigar se necesita
financiacion, ¢qué pasara con el
CRG si no cambia la situacion eco-
ndémica?

-La Generalitat esta haciendo un
esfuerzo enorme por preservar la inves-
tigacion en Catalufia y yo soy optimis-
ta. Creo que no nos van a dejar caer,
pero si no hay ningtin cambio, en dos
afios habra un problema gordo.

-El mecenazgo seria una salida.

-O como ocurre en EE UU, que un cen-
tro de investigacion tenga la posibili-
dad de que la gente done dinero.
-¢Esto es algo que se contemplaenla
Ley dela Ciencia?

-Esta ley se ha pervertido mucho. La
presion de los sindicatos ha llevado a
una ley de funcionariado.

-Al menos se crearala Agencia Esta-
tal de Investigacion.

-Tendria que ofrecer una perspectiva
de futuro y al mismo tiempo una cier-
ta flexibilidad. Lo mismo que no es
justo que porque el Estado te de dine-
ro para hacer una tesis te tenga que
prometer un puesto de trabajo de por
vida, también es una barbaridad que
no haya una perspectiva de futuro.
-Ahi estan los Ramén y Cajal.

-No se puede crear un programa como
ese, traerte a alguien y después de cua-
tro anos decirle puerta sin ninguna
perspectiva y sin que haya un sistema
de evaluacion estricta.

-E1 CRG es el iinico centro en Espa-
fla que evaliia a los investigadores
cada cuatro afios. En estos 10 afios
de andadura ése ha ido alguno?
-Si, se han ido tres.

Joan Comella, director del Valle de Hebrén de Investigacion
“La ciencia no es democratica, debe

ser selectiva y financiar a los mejores’

El también secretario
general de la Cosce
alerta: “Sino la
cuidamos, podemos
perder una generacion
de investigadores”

-6Como ven la situacion de la ciencia
desde la mayor confederacion de inves-
tigadores de Espaifia?

-Estamos preocupadisimos. No alarma-
dos. Pero no sabemos cémo se va a apli-
car el recorte de 600 millones. La cien-
cia espafola no se puede permitir mayo-
res recortes o vamos a perder una
generacion entera de investigadores.
Hemos alcanzado niveles muy buenos y
podemos perderlos.

-En este sentido, ¢qué le parece la des-
aparicion del ministerio?

-En principio nos pareci6é mal, pero el
hébito no hace al monje. Una Secretaria
de Estado puede funcionar perfectamen-
te, ya que no siempre que hemos tenido
un ministerio en la que apareciala pala-
bra ciencia nos ha ido mejor. Depende
mas de la persona que esta al frente y la
voluntad. A nosotros nos gustaria pen-
sar que la ciencia forma parte de las solu-
ciones a la crisis.

-¢Como?

-La innovacion es economia productiva
y creemos que la ciencia ha avanzado lo
suficiente como para que, si seguimos
haciendo este esfuerzo, podamos reco-
ger frutos. Pero esto es un organismo
vivo. No podemos estar un afio sin regar
una planta porque dentro de un afo no
tenemos planta. No es lo mismo que una
infraestructura que podemos parary
dentro de un afio seguir donde lo deja-
mos. Esto no. Si no lo cuidamos, dentro
de un afio podemos haber perdido el
60% de los efectivos y hacerles volver es
muy complicado.

b
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-¢Por qué?

-El talento es uno de los elementos
moviles. Es como los futbolistas: ellos
van donde pueden desarrollar su labor
y les pagan mejor por ella. Si nuestros
lideres cientificos aqui no encuentran
el caldo para desarrollar su trabajo se
van air a Reino Unido, EE UU, Austra-
lia 0 Japon. Y lo van a poder hacer. Tal
vez un trabajador manual lo tenga mas
complicado, pero a una persona brillan-
te se la van a rifar.

-Y para atraer talento ¢Es acertada la
designacion de Carmen Vela?
-Carmen conoce el sector. Ademas viene
del Ambito biotecnoldgico, que estd mucho
mas cercano al mercado, y lo que hay que
hacer es dejarla trabajar y en funcién de
las decisiones reales que tome, la vamos a
aplaudir y acompanar o a criticar y estar
reivindicativos con ella. Ahoralo pruden-
te es esperar y no juzgar a priori.

-6Qué le piden?

-La preservacion del patrimonio creado
en los ultimos 20 afios, que nos ha situa-
do entre los mejores. Alemania, Francia,
EE UU... todos reconocen que no pueden
perder la capacidad de innovacién. Ten-
dremos que ver si queremos parecernos a
Zimbawe o a Suecia.

-Lo mas prioritario ées crear la Agen-
cia de Investigacion?

-Si. De hecho, en la toma de posesion de
Carmen, fue lo primero que le recordé.
Porque permitiria dar una estabilidad al
sistema de financiacién que, en estos
momentos, no tenemos. La ciencia debe
ser exigente con los equipos de investi-
gacién y sus resultados pero debe tener
estabilidad financiera. La ciencia no es
democratica, debe ser selectiva para
poder financiar sélo a los mejores. Y a
estos mejores ofrecerles una tranquili-
dad emocional.

Todo apunta a una nueva norma-
tiva sobre el aborto, al menos en
cuanto al derecho prioritario del
nasciturus y al conocimiento de
los padres sobre las intenciones
abortivas de sus hijas. En suma,
una vuelta a 1985, un cambio tal
vez a medio camino por mucho
que afecte alos sentimientos de la
mayoria de la poblacién. Resulta-
ria mas de recibo derogar la ley
trampa de salud reproductivay de
interrupcion voluntaria del emba-
razo, por mucho que esté recurri-
da ante el Constitucional.
Importa ir ala raiz del proble-
ma, eliminando el abortolibrey el
inexistente derecho de la mujer a

Nicolas Retana

Aborto,
vuelta a atras

disponer, con homicidio sobreana-
dido, de lo que no es suyo. La vida
humana, engendrada porla fusion
de espermatozoide y 6vulo, de
hombre y mujer -épor qué lamar-
ginaci6n del varon?-, sélo utiliza el
utero como habitaculoyla placen-
ta y el cordon umbilical como
nutrientes. Pese a que posee parte
dela carga genética de los padres,
el nuevo ser es distinto a ellos y no
de su propiedad. Su condicion
humana, la trascendencia que eso
conlleva, le confiere unos derechos
inalienables que no pueden ser sus-
tituidos por una voluntad ajena.
Vivir o no vivir rebasa las com-
petencias de una efimera mayo-

ria parlamentaria. De ello se
ocupa la naturaleza que informa
los seres organicos y que trae y
lleva enfermedades o accidentes
alo largo de una vida. De ahila
proteccion, al menos juridica, del
ser humano desde la concepcion
hasta su muerte natural. De ahi
también que el aborto, como la
eutanasia o cualquier pena que
lleve a la muerte fuera de plazo
deben ser proscritas.

Pero todo indica que alo mas
que se va allegar es a retomar la
ley despenalizadora de 1985, aun-
que aplicada con todo rigor para
que el supuesto de un dafio psi-
quico ala madre no sirva de coar-

tada. Se ha avanzado tanto en el
conocimiento de la biologia que
pueden seguirse todos los pasos
del desarrollo humano, desde el
cigoto unicelular hasta el embrion
maduro con sus vectores de cre-
cimiento que van a dar lugar a
6rganosy aparatos. Tal es el com-
portamiento de los seres vivos...
y humanos, reglado pero libre.
Habra que llegar, a falta de un
desideratum improbable, lo mas
lejos posible en el aborto quirtr-
gico y en la pildora del dia des-
pués. El aborto no es asumible
por los médicos y tampoco debe-
ria de serlo por una sociedad
racional y ética.



