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Tendencias

Los retos del genoma

LLos genes no
discriminaran

EE.UU. aprueba una ley para evitar el uso
abusivo de los datos genéticos

EUSEBIO VAL
Washington. Corresponsal

stados Unidos, li-

der mundial en in-

vestigacion genéti-

ca, ha dado un pa-

so decisivo para

evitar que sus ciu-
dadanos puedan ser discrimina-
dos o sufrir desventajas segtin los
analisis de sus genes. La nueva
ley aprobada por el Congreso,
después de un debate que se ha
prolongado durante 13 afios, es
considerada el primer gran avan-
ce en el terreno de los derechos
civiles en el siglo XXT. Su relevan-
cia ética estd a la altura de las nor-
mas aprobadas hace 40 afios pa-
ra acabar con la discriminacion
social y politica de la minoria ne-
gra. En un raro ejemplo de sélido
consenso bipartidista, la Genetic
Information Nondiscrimination
Act (GINA) obtuvo la semana pa-
sada el respaldo absoluto del Se-
nado -95 votos contra cero-. Y
ayer la Camara de Representan-
tes la aprobd por 414 votos a fa-
vory s6lo uno en contra. El presi-
dente George W. Bush esta de
acuerdo con su contenido y es-
tampara su firma.

La ley prohibe expresamente
que las aseguradoras médicas
puedan ordenar a sus afiliados,
salvo casos muy excepcionales,
que se sometan a andlisis de su
ADN para determinar riesgos he-
reditarios de padecer ciertas en-
fermedades. Y en el caso de que
tuvieran conocimiento de tales
analisis genéticos, las asegura-
doras tampoco estarian autori-
zadas a usarlos como justifica-
cién para elevar el precio de la p6-

Los andlisis genéticos
permiten conocer la
predisposicion a sufrir
algunas enfermedades

1 Se obtiene una
muestra de células
delasalivao

de la sangre

2 Se extrae el ADN
de las células con
unas maquinas
llamadas robots
de extraccion

3 Se analiza el ADN
y se detectan las
alteraciones
genéticas en unos
instrumentos
llamados arrays

4 Un ordenador
estudia los datos

"4 bioinformaticamente
@i para saber el riesgo

de sufrir ciertas
FUENTE: Elaboracién propia

-

enfermedades
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liza o para denegar prestaciones.

La ley establece el mismo cri-
terio de no discriminacion res-
pecto a los antecedentes fami-
liares; es decir, si una persona
posee en su familia casos de una
determinada enfermedad, eso no
podra ser usado en su contra por
las aseguradoras. Esta prohibido,
asimismo, que esos datos ge-
néticos o familiares se utilicen pa-
ra discriminar laboralmente a
una persona, para negarle un em-

pleo o una promocion profesional.

En un pais como Estados Uni-
dos, donde el despido es casi li-
bre y —salvo los jubilados y los po-
bres- la gente debe contratar se-
guros médicos privados, la GINA
es una ley de protecciéon muy im-
portante ante los riesgos de abu-
sos derivados del facil acceso a la
informacion por los patronos y
las aseguradoras, y de los progre-
sos en la investigacion genética.

Durante muchos afios, el sena-
dor republicano Tom Coburn,
médico de profesion, frend la ley
por el temor de que propiciara
una catarata de recursos judicia-
les contra empresas por parte de
empleados o ex empleados que se
han sentido discriminados. Bush
compartia parte de esa preocupa-
cion; pero, en su version final, se
han introducido salvaguardas en
laley para evitar los temidos plei-
tos con cardcter retroactivo.

El veterano senador democra-
ta Edward Kennedy, de Massa-
chusetts, uno de los promotores
de la iniciativa, afirmé que “es la
primera gran ley de derechos civi-
les del nuevo siglo”. “La ley abre
una nueva frontera en la medici-
naen la que se lee el disefio gené-
tico de los pacientes para frenar
las enfermedades antes de que
aparezcan —agrego-. Esta legisla-
cion abre la puerta al progreso
médico moderno para millones y
millones de estadounidenses. Sig-
nifica que la gente que estd en
riesgo por su perfil genético de
sufrir cancer u otras enfermeda-
des serias puede ser sometida a
pruebas y buscar un tratamiento
sin el miedo a perder su privaci-
dad, su trabajo o su seguro médi-
co. Su aprobacién representa un

AVISO A ASEGURADORAS

La ley prohibe que las
aseguradoras ordenen
a sus clientes hacerse
pruebas de ADN

HITO EN LOS DERECHOS CIVILES
Se trata del primer
gran avance en
derechos civiles del
siglo XX1

enorme salto para preservar el va-
lor de la nueva tecnologia genéti-
ca y proteger los derechos basi-
cos de los estadounidenses”.

Las reflexiones de Kennedy in-
ciden en el aspecto clave del asun-
to. Los avances en el sector gené-
tico han sido muy rapidos, espe-
cialmente desde que, en el 2003,
se descubrio el mapa del genoma
humano. Ya son posibles unas
1.100 pruebas distintas del ADN
con fines terapéuticos y casi cada
mes se descubre un nuevo tipo
de analisis capaz de detectar futu-
ras enfermedades o de tratar me-
jor las ya existentes.

Estos tests genéticos pueden
desembocar en estrategias pre-
ventivas muy Utiles para comba-
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EL GENOMA
HUMANO Y SU
UTILIDAD

tir enfermedades como los can-
ceres de mama y de prostata, la
diabetes, la osteoporosis, la fi-
brosis quistica, dolencias cardio-
vasculares, el alzheimer o las en-
fermedades de Parkinson, de
Lou Gehrig y de Huntington.
Compainias punteras como Navi-
genics, 23andMe o Decode Ge-
netics han empezado a ofrecer
examenes sobre el genoma com-
pleto de la persona para antici-
par posibles problemas de sa-
lud. En muchos casos, pacientes
que han sido escogidos para par-
ticipar en estudios se han nega-
do a hacerlo por el temor de que
la informacion pueda ser utiliza-
da en su contra en el futuro. La
ley deberia tranquilizarles e im-

2003

Se descubre el ‘mapa’
del genoma humano,
primer paso para la
medicina genémica

Investigacion punte-
ra. Una investigadora
trabaja con un secuencia-
dor genético de ultima
generacion en el Institut
de Recerca Biomedica

MARC ARIAS

La excepcion
del seguro de vida

=La ley de EE.UU. tiene
excepciones, como los
seguros de vida. Algunos
querrian que la protec-
cion del ciudadano fuera
mas lejos, que no se basa-
ra en la predisposicion,
sino en que alguien diag-
nosticado con una enfer-
medad grave no pudiera
sufrir desventajas labora-
les ni tampoco en el se-
guro médico.

Pruebas de ADN

Hoy en dia se pueden
realizar hasta 1.100
pruebas distintas de ADN
con fines terapéuticos

pulsar aun mas la investigacion.

La GINA ha vivido una odisea
legislativa antes de ver la luz.
Fue propuesta en 1995 por la re-
presentante democrata Louise
Slaughter, de Nueva York. Fue
aprobada por el Senado en dos
ocasiones, en el 2003 y el 2005,
pero luego quedd atascada en la
Camara de Representantes por
la oposicion republicana. En su
intervencion, ayer, Slaughter se
mostro muy aliviada por la adop-
cién de la medida. Segtn ella, ha-

EXAMENES GENETICOS
Varias compaiiias
ofrecen analisis de
ADN para prevenir
enfermedades

TRANQUILIDAD

Esta ley servira para
tranquilizar a
ciudadanos y alentar
la investigacion

bra sido el mejor resultado de su
carrera de 22 afios en la Cimara.
Como ya habia hecho Kennedy,
la parlamentaria neoyorquina
compard los avances genéticos
actuales con inventos de vacu-
nas como la de la polio o avan-
ces en la manipulacion del ato-
mo. Slaughter puso énfasis en
que “nuestra politica social debe
adaptarse a los avances de la
ciencia” y recordo que “nadie, ni
uno solo de los seres humanos,
tiene genes perfectos”, por lo
que la proteccion frente a los
abusos era un derecho funda-
mental que necesitaba ser garan-
tizado.

“Por primera vez actuamos
para evitar una discriminacion
antes de que se haya institucio-
nalizado -dijo la senadora repu-
blicana moderada Olympia
Snowe, de Maine-. Por eso es
una legislacion tnicay pionera”.

El paso dado por el Congreso
amplia y consolida iniciativas en
el mismo sentido tomadas du-
rante los ultimos afios por 35 es-
tados de la Unién que han prohi-
bido ya la discriminacion genéti-
ca en el medio laboral y 47 que
lo han hecho en el ambito de los
seguros médicos.e

Tratamientos preventivos
A partir de los tests genéticos es
posible conseguir tratamientos
preventivos para combatir
enfermedades como el cancer

Nuevos analisis

andlisis que detectara
nuevas enfermedades

[ )
LA consutta DM

;Qué se puede averiguar
con un analisis genético?

s evidente que ninguna persona es fisicamente idénti-

ca a otra. Entre dos sujetos existen millones de dife-

rencias en el ADN, lo que conlleva consecuencias en

el desarrollo de diabetes, enfermedades mentales,
cancer y otros rasgos que influyen en nuestra vida diaria, como
la sensibilidad al dolor u otras percepciones. De la misma mane-
ra, el desarrollo de cualquier enfermedad es el resultado de la
compleja interaccion entre nuestra carga genética y el entorno.
Como resultado de las investigaciones en el ambito de la genéti-
ca humana y la genémica (proyecto Genoma Humano) de los
ultimos quince afios, conocemos los genes responsables de en-
fermedades como la fibrosis quistica, la corea de Huntington, el
cancer de mama familiar y varios centenares de procesos patold-
gicos mas. En la actualidad podemos diagnosticar la mayoria de
las enfermedades hereditarias antes de que estas se produzcan.
La medicina preventiva en el &mbito del asesoramiento genéti-
co es una practica habitual en los paises en los que la genética
médica esta bien desarrollada.

Se han identificado varios cientos de regiones del genoma
que tienen un papel en la susceptibilidad a las enfermedades
que nos afectaran a lo largo de la vida. Recientes avances tecno-
l6gicos permiten analizar con gran detalle el genoma de un indi-
viduo, y saber como esta informacion se traslada a las células,
tejidos y 6rganos, con el riesgo de desarrollar enfermedades.

sCuales son las consecuencias inmediatas de los descubri-
mientos gendmicos sobre las enfermedades? Si bien algunos de
estos hallazgos suponen un considerable avance en el conoci-
miento cientifico sobre las causas de enfermedades como el can-
cer, la diabetes, la hipertension o la inflamacion, entre otras,
todavia no tenemos una comprension suficientemente detalla-
da de su significado. Nos queda todavia un largo camino por
recorrer, y solo mediante estudios de alcance global en numero-
sos individuos nos sera posible establecer la relacion entre la
secuencia del genoma y cada enfermedad.

En menos de diez afios ana-
lizaremos de forma rutinaria
la totalidad de la secuencia del
ADN de cada individuo con fi-
nalidades médicas. Dificilmen-
te concebiremos un tratamien-
to con un medicamento sin
tener la informacion de las va-
riantes genéticas del indivi-
duo y sobre las consecuencias
que un farmaco tendra sobre
el paciente. Modificaremos aspectos clave de nuestro estilo de
vida basandonos en el perfil genético de cada sujeto. Esta nueva
dimension asistencial que conlleva la medicina genémica permi-
tira prevenir, tratar y curar las enfermedades desde una pers-
pectiva cientifica, tremendamente distinta de la actual. Debe-
mos prepararnos de forma adecuada para esta nueva situacion
que llegara inexorablemente en poco tiempo. Las sociedades
que sepan leer el futuro de la medicina genémica y articulen su
desarrollo seran las que podran aplicar con mayor sensatez los
prometedores hallazgos del avance cientifico para el bien de
sus ciudadanos.

Antes de diez anos
se analizara el
genoma completo de
los ciudadanos con
finalidades médicas

XAVIER ESTIVILL
Coordinador del programa Genes y Enfermedad del Centro de Regulacion Gendmica
y profesor de la Universitat Pompeu Fabra

Cada mes se descubre un

La Carta de Derechos de la UE
prohibe discriminar por genética

BEATRIZ NAVARRO
Bruselas. Corresponsal

Algo de visionarios tenian los po-
liticos que alla por el ano 2000 re-
dactaron la Carta de Derechos
Fundamentales de la UE y aposta-
ron por incluir, en el capitulo so-
bre la Tgualdad, la prohibicion de
discriminar a las personas en ra-
z6n de sus caracteristicas genéti-
cas. Y ahi estd recogida, en el ar-

ticulo 21 del capitulo II de esta
Carta que solo sera juridicamen-
te vinculante desde el 2009, cuan-
do entre en vigor en la UE el trata-
do de Lisboa y el texto se convier-
ta en derecho primario, al mismo
nivel que los tratados de la UE.
“Habia una voluntad de no in-
cluir s6lo derechos consolidados
como los que recoge el Convenio
europeo, que tiene 50 afios. Esta-
bamos de acuerdo en que debian

garantizarse otros, a la luz de los
avances biotecnoldgicos, en los
que nadie podia pensar afios
atras”, recuerda el eurodiputado
socialista Carlos Carnero, miem-
bro de la Convencién que redac-
to la Carta, que también prohibe
explicitamente la clonacion hu-
mana con fines reproductivos.
;Es esa proteccion tan efectiva
como la que Estados Unidos esta
procurando a sus ciudadanos

con la aprobacion de una ley espe-
cifica contra la discriminacion ge-
nética? Siy no. “La proteccion es
efectiva en los ambitos afectados
por la legislacion comunitaria. Si
un Estado miembro tolera este ti-
po de discriminaciones dentro
de sus leyes nacionales, la Carta
no tiene efectos”, advierten fuen-
tes juridicas del Consejo. Pero si
se trata en ambitos en los que la
UE si ha legislado, “quienes se
sientan afectados pueden ir a un
tribunal e invocar la Carta”, sos-
tiene la eurodiputada alemana
Sylvia-Yvonne Kaufmann. De he-
cho, el Tribunal de la UE ya ha
usado la Carta como referencia.
Europa ha adoptado distintas
posiciones a la hora de enfrentar-

se a esta cuestion, por ahora un
problema mas tedrico que real.
Paises como Francia, Suecia o Di-
namarca prohiben por ley este ti-
po de discriminacion, mientras
que otros restringen su uso en el
ambito laboral (Austria, Holan-
da) o de los seguros, un area que
no esta cubierta por ejemplo en el
Reino Unido y donde la industria
ha adoptado una moratoria vo-
luntaria. Para garantizar una pro-
teccion mas efectiva de este prin-
cipio de no discriminacion, Car-
nero apuesta por que la Comision
Europea proponga una directiva
contra la discriminaciéon genéti-
ca, “igual que existen otras en re-
ferencia al sexo, la edad, la nacio-
nalidad o la orientacion sexual”.e



